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Aclaraciones sobre terminologia utilizada

Como las reglas del idioma castellano lo aconsejan, toda vez que en este texto se
empleen los términos “nino” o “ninos” en forma genérica, se entendera que se alude a
la nifia, el nifio, las nifias o los nifios. De igual manera, en la alusién a profesionales, “el
médico”, “el trabajador social”, etc., se entenderd que se usa en forma genérica
denominando al médico, la médica, o los médicos, el trabajador social, la trabajadora

social, etc.

Con respecto a la expresién que frecuentemente se utiliza para referirse a fisura labial,
o H H ” .z Iy . ’ . . .
labio leporino” y que hace alusién al término en latin leporinus, relativo a la liebre,
coincidente con lo expresado por Cantin M., en este trabajo no va a utilizarse, pues
podria considerarse despectiva, ademas de que no obedece a un lenguaje cientifico

acorde con las recomendaciones internacionales en terminologia anatdmica.

! Cantin M, Suazo Galdames I. Cleft lip in biomedical terminology. Rev Med Chile 2011;
139: 274-275.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Cant%C3%ADn%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21773667
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Suazo%20Galdames%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21773667

I. RESUMEN
Introduccion

Las fisuras orales son el grupo de malformaciones craneofaciales mas frecuentes; en la Argentina
nacen alrededor de 1270 ninos fisurados cada ano. En este trabajo se hablara de la malformacion
aislada, es decir, la que no se presenta con otras malformaciones, ni estd incluida en un sindrome.
La anomalia ocurre durante el periodo embrionario y es de causa multifactorial, ya que existen
algunos genes relacionados con su aparicion y se han descripto varios factores de riesgo como el
consumo de tabaco o alcohol y otros factores protectores (acido félico) durante la etapa

pregestacional y el embarazo, que pueden predisponer al nacimiento de nifios con fisuras orales.

Los tipos de fisura, segun el criterio de clasificacion mas clasico se definen de acuerdo con la
afectacién anatdmica malformada: fisura labial (FL) fisura palatina (FP) y fisura labial con fisura

palatina (FL/FP).

El tratamiento del nifio fisurado es complejo y se prolonga hasta la adolescencia. Requiere la
concurrencia al menos, de tres especialidades principales: fonoaudiologia, odontologia y cirugia
infantil, asi como la concurrencia de otras: psicologia, genética, otorrinolaringologia y servicio
social, principalmente. El tratamiento comprende una parte especifica, conformada por las
intervenciones quirdrgicas sucesivas para corregir la fisura, sumado al seguimiento
fonoaudiolégico para asegurar el desarrollo del habla y la supervision odontolégica para
garantizar una denticién adecuada. Pero, el tratamiento requiere que el proceso de rehabilitacion
sea acompanado de un control de salud en un sentido integral, es decir, con el monitoreo del
estado de inmunizaciones, el crecimiento fisico y el desarrollo madurativo. En el control de la
salud de un nifio fisurado debe advertirse la aparicion de las comorbilidades propias de la
enfermedad: los defectos del lenguaje (relacionados tanto con la malformaciéon anatémica como
por la insuficiencia del velo del paladar que acompafia la anomalia) la hipoacusia, (asociada o no
a otitis media por efusidn y otitis crdnica) y diversas patologias dentarias como caries, agenesias,
dientes supernumerarios, o maloclusion. Ademads, debe vigilarse la falta de crecimiento del

maxilar que puede ser causada por la cirugia del paladar, necesaria para corregir la fisura.



Estos requerimientos de atencidn, las caracteristicas de los recursos de los servicios disponibles
en los efectores publicos, y las caracteristicas de vulnerabilidad social de gran parte de la
poblacién que se asiste en el subsector publico, determinan una serie de barreras que dificultan

el acceso a la atencion de estos ninos.

En el afno 2013 se crea en Argentina la Red FLAP, que acreditd 64 instituciones publicas hasta la
fecha, en todo el pais, para la atencion de nifios con FLAP. Con el fin de garantizar la derivacion
de estos nifios al nacer, se prevé la asignacion de equipos de especialistas, consultas y cirugias
programadas para cada caso, que se reportan a un centro coordinador en la RENAC (Red Nacional

de Anomalias Congénitas) en el Ministerio de Salud.

El objetivo general de este estudio fue determinar el control de la salud de los nifios nacidos con
fisura labio alveolo palatina a través de su crecimiento y desarrollo, como indicadores del proceso
de rehabilitacion de su enfermedad. Como objetivos especificos, se considerd: 1) Caracterizar el
tratamiento recibido por los ninos con fisura labial, fisura palatina aislada, o fisura labio-palatina
aisladas, asistidos en el subsector publico de Argentina, nacidos en 2015 y 2016; 2) Describir los
cuidados iniciales de la alimentacién del recién nacido con FLAP, relativos al uso de sonda
nasogdstrica, la placa ortopédica y la lactancia materna; 3) Identificar las barreras
organizacionales y geograficas de acceso al tratamiento; 4) Determinar qué factores predicen el
tipo de tratamiento que reciben los nifilos con FLAP; 5) Comparar las caracteristicas del control
de salud de los nifios con FLAP, con las de sus hermanos sin malformaciones, y 6) Comparar el
crecimiento fisico y el desarrollo madurativo de los nifios con FLAP asistidos en el subsector

publico con el de sus hermanos sin malformaciones.
Metodologia

Se utilizé un diseno observacional, descriptivo-analitico, del tipo de “casos y controles anidados”.
El ambito de estudio fueron las 64 instituciones tratantes acreditadas por la Red Flap en el
subsector publico en Argentina. La poblacion de estudio estuvo conformada por 623 nifios con
diagndstico de FLAP nacidos en la Republica Argentina entre el 1° de enero de 2015 y el 31 de
diciembre de 2016, asistidos en alguno de los servicios de salud acreditados de la red, cuyo
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registro contiene los datos del nacimiento, diagndstico especifico de la fisura y nombre de la
institucion a la que se deriva, entre otros. Esto permitié definir los criterios de inclusion: nifios
con FL, FL/FP y FP aisladas, de ambos sexos, nacidos en Argentina durante 2015 y 2016, sin
cobertura de obra social al nacer, con peso de nacimiento de 2500 gramos o mas y edad
gestacional mayor de 36 semanas. Los criterios de exclusién fueron: nifios cuyos padres no

respondieran la encuesta. La unidad de andlisis fueron los nifios.

De esta poblacién se selecciond una muestra aleatoria, representativa, estratificada segun la
ubicacién de las instituciones en las regiones del pais: a) Centro?, Noroeste, Noreste, Cuyo y
Patagonia. Con una férmula estandar, se calculd el tamafio de la muestra, de 100 nifnos. De esta,
se extrajo una submuestra constituida por los nifios fisurados que tuvieran al menos un hermano
conviviente sin malformaciones congénitas o enfermedades crdnicas, con dos afios de diferencia
(menor o mayor) que el hermano malformado. Se realizé a los 100 casos, una encuesta telefénica,

con un cuestionario estructurado respondido por los padres.

Fuente de los datos: del registro de la Red Flap se extrajeron los datos del nacimiento,
diagnéstico de la fisura, lugar de atencién para el tratamiento de FLAP y fecha de la cirugia cuando
estaba consignada. De la encuesta telefénica provino el resto de las variables, es decir fueron

reportadas por los padres. Las variables estudiadas se ordenan en cuatro grupos:
a) las que caracterizan a las familias desde el punto de vista sociosanitario,

b) las que describen el tratamiento especifico recibido: cuidados iniciales, modalidad de atencion
de los especialistas de fonoaudiologia, odontologia y cirugia, e interconsulta a otras

especialidades, momento de la cirugia;

c) las que describen las barreras organizacionales y geograficas de acceso a la atencion; y

2 Centro: Buenos Aires, Cérdoba, Santa Fe, Entre Rios y Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Noroeste: Tucuman,
Salta, Jujuy, Santiago del Estero y Catamarca. Noreste: Chaco, Formosa, Misiones y Corrientes. Cuyo: San Juan, San
Luis, Mendoza y La Rioja. Patagonia: Rio Negro, Neuquén, Chubut, Santa Cruz y La Pampa (Tierra del Fuego no tiene
instituciones acreditadas).
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d) las que describen el control de salud de nifio: la frecuencia y regularidad; los componentes del
control: evaluacion del crecimiento fisico: toma del peso, y la tallay la correspondiente valoracion
del estado nutricional en adecuado, bajo peso y sobrepeso, el control del estado de vacunacion,

y la evaluacidn del desarrollo madurativo.

En la submuestra se incluyeron las variables que determinan el crecimiento fisico y el desarrollo

madurativo alcanzados por el nifio fisurado y su hermano, respectivamente.

Para caracterizar el tratamiento se construyeron tres indicadores: la integralidad, la
interdisciplinariedad y la oportunidad, los tres indicadores combinan variables del tratamiento
especifico (grupo b), con las del control de salud pediatrico, grupo d). Para cada indicador se

elabord un puntaje, que permitié categorizarlos en: alto, medio o bajo.

Analisis. Se tabularon datos descriptivos mostrando las frecuencias absolutas y relativas de las
variables nominales, media y mediana de las variables numéricas. Se calcularon los OR de la
asociacion entre las categorias (alta, media o baja) de cada indicador del tratamiento con: las
caracteristicas familiares, las barreras de atencion, y las variables que describen el tratamiento
implicadas en los otros dos indicadores. Para la comparacion del crecimiento fisico y el desarrollo
madurativo entre hermanos se utilizé el riesgo relativo, considerando que se trata de un disefio

del tipo casos y controles anidados. Los datos se procesaron con Epi Info version 7.2 y Epidat 4.2.
Resultados

Se encuestaron 100 nifios con FLAP, 62% tenian (FL/FP), 21% tenian sélo (FP) y 17% sdlo (FL). El
58% eran nifios y 42% nifas. La edad media fue de 36,2 meses y la mediana 36,1 meses. El 51%
de las madres y el 29% de los padres, respectivamente, tenian nivel educativo de secundario
completo o mas. Tenia ocupacion laboral el 37% de las madres y el 78% de los padres, y en el 30%
ambos padres estaban ocupados. En el 74% de los casos, conviven madre y padre con el nifio y
todos conviven con la madre. El 72% de las madres habia controlado adecuadamente el embarazo

y el 35% tenia diagndstico prenatal de la fisura.
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El 82% de los nifios se asistia en instituciones acreditadas por la Red Flap que cuentan con equipo
completo, con las tres especialidades: fonoaudiologia, odontologia y cirugia. No obstante,
tuvieron baja puntuacion en el indicador de interdisciplina el 59% de los nifos, y baja puntuacidn
en la integralidad del tratamiento el 53%, sin diferencias por tipo de fisura. La oportunidad del
tratamiento tuvo puntaje bajo en el 29% de los nifos, con mayor proporcion en los nifnos con FP

(el 57% de ellos).

El 54% de los nifios fisurados hacia el control de salud pediatrico en un centro de salud del primer
nivel de atencién cercano a su vivienda, un 20% se controlaba con un pediatra en el subsector
privado y un 8 % realizaba control en la institucién de tratamiento de FLAP. El 81% de los nifos

habia asistido al control de salud dentro de los Ultimos 6 meses.

Un 65% de los nifios con FLAP usoé sonda nasogastrica al nacer, a la mayoria (76%) se le colocé
una placa ortopédica al inicio del tratamiento. Recibieron lactancia materna un 66% y un 17%

sostuvo la practica por 6 meses.

Cuando los nifios fueron derivados al nacer a otra institucion para comenzar el tratamiento, la
familia debid gestionar el turno inicial en un 38% de los casos. Para las consultas ulteriores, esto
ocurrio en el 54% de los casos. El 29% tardaba habitualmente en llegar al lugar de atencién de
FLAP mds de dos horas; el 76% utilizaba transporte publico, entre ellos, el 34% requeria mas de

un transporte publico para llegar al lugar de atencidn.

Los factores que se asociaron significativamente con los puntajes altos para los tres indicadores
juntos del tratamiento (integralidad, interdisciplina y oportunidad) fueron las caracteristicas
sociales de las familias: que ambos padres tuvieran ocupacién o un nivel educativo elevado
(secundario completo o mds), respectivamente. Que la institucion tratante gestionara los turnos
para las consultas de especialidades priorizadas fue un factor predictor de tratamiento con alta

integralidad e interdisciplina.

En la comparacidn entre los 28 nifios con FLAP y los 28 hermanos sin malformaciones, se encontré

gue, en ambos grupos, la mayoria tenia un control pediatrico reciente al momento de la encuesta
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(82% los nifios fisurados y 75% los hermanos). Hubo 22 nifios con FLAP y 22 hermanos sin FLAP
con crecimiento adecuado, 2 nifios en cada grupo tuvieron bajo peso, 4 niflos con sobrepeso entre

los fisurados, y 2 nifios con sobrepeso entre los hermanos.

Con respecto al desarrollo madurativo, sélo a tres nifios con FLAP y a un hermano sin FLAP le
habian realizado pruebas para evaluar el desarrollo madurativo. Doce madres reportaron que el
pediatra de su hijo con FLAP le habia referido algun retraso del desarrollo, pero con respecto a
los hijos sin malformaciones, las madres sdlo lo refirieron en 4 casos. Esta diferencia fue

significativa (RR= 3,0; IC95%; 1,1 - 8,2).
Discusion

Aunque la mayoria de los nifios estudiados se asistieron en una institucién con equipo completo,
muchos abandonan el seguimiento con (FOC) al momento del estudio, situaciéon que se aparta de
los estandares. Las barreras de acceso podrian explicar parte del resultado, ya que gran parte de
las familias tardan tiempos considerables para llegar al lugar de asistencia y muchos de los que
usan transportes publicos deben tomar dos. Pero, caracteristicas sociales como el nivel educativo
y el estado ocupacional de los padres influencian positivamente en el acceso de los nifios

fisurados a un tratamiento cercano a las recomendaciones.

Por otro lado, los nifios cuyas instituciones facilitaron turnos programados para las consultas con
FOC tuvieron puntajes alto/medio de interdisciplina e integralidad en el tratamiento. En este
sentido, vale la pena considerar la experiencia de centralizaciéon de servicios de otros paises
(aunque las extensiones territoriales no sean comparables) que demostraron mejoras objetivas
en los indicadores de resultado a largo plazo como el lenguaje, la apariencia fisica y la masticacion

en ninos con FLAP.

Uno de los motivos de incluir en este trabajo a nifios nacidos durante los afos 2015 y 2016 fue
gue todos tendrian la edad suficiente para que pudiera evaluar el cumplimiento de la planificacion

de las cirugias que las instituciones reportan a la Red Flap. Sorprende hallar que 7 nifios aln no
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habian atravesado la primera cirugia al momento de la encuesta, sumado a que varios llegaron

tarde a la primera cirugia o no realizaron la segunda.

Aunque las normativas explicitamente recomiendan no usar la sonda nasogastrica en nifios
fisurados excepto que sea estrictamente necesario, como complicaciones respiratorias, o
dificultades para deglutir, el uso de sonda en los primeros dias de vida es llamativamente alto en
el grupo estudiado, tratandose de nifios que no habian sido prematuros ni tuvieron bajo peso al
nacer. Los datos de lactancia materna son comparables con los reportados para la poblacién

argentina que se asiste en los efectores publicos.

La realizacién de un control pediatrico actualizado tuvo una frecuencia alta, pero se hubiera
esperado que la interdisciplina y la oportunidad del tratamiento de FLAP, lo fueran en paralelo,
considerando el rol que deberia cumplir el pediatra para motivar a los padres a sostener el
seguimiento del nifio y activar los mecanismos de referencia y contra-referencia entre los niveles

de atencion.

La mayor proporcion de niflos con alteraciones del desarrollo madurativo dentro del grupo de
nifos con FLAP, comparado con los hermanos sin malformaciones, nos sugiere considerar que la

exposicidn (en este caso haber nacido con una fisura) es lo que podria explicar las diferencias.
Conclusiones

Existen barreras que dificultan el acceso a la atencidn, como las grandes distancias o la gestion de
los turnos. Las familias con menor vulnerabilidad social tienen nifios que reciben un tratamiento
para FLAP acorde a las recomendaciones estandar. Los nifios con FLAP presentaron alteracién del
desarrollo madurativo referida por los pediatras a sus padres, mas frecuentemente que el grupo
de hermanos sin malformacién. Aunque no se encontro esta diferencia en el crecimiento fisico, y
debe tomarse con cautela el resultado, debido a que la submuestra es pequeiia, ambos
indicadores resultan Utiles para valorar en el mediano plazo, los resultados del tratamiento de
rehabilitacién de la fisura, puesto que evallan el estado de salud del nifo desde una dptica

integral. La valoracion sistematica y longitudinal del crecimiento y del desarrollo madurativo,
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compromete tanto al equipo de atencion de FLAP, como al pediatra en el tratamiento

multidisciplinario del nifio fisurado.

Finalmente, los resultados del estudio ponen en evidencia la necesidad de profundizar en las
causas que expliquen por qué algunos nifios fisurados no acceden a un tratamiento dptimo, en el
subsector publico en Argentina. Es deseable que el Ministerio de Salud, como érgano rector de
las politicas sanitarias, de la continuidad a la estrategia de trabajo en red, sistematice los
protocolos de tratamiento, capacite a los profesionales en las instituciones tratantes, en
articulacion con los efectores de los otros niveles de atencidn, y garantice la disponibilidad de los

recursos necesarios para todo ello.
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. INTRODUCCION
1. Fisuras labio alvéolo palatinas
1.1. Definicion, embriologia y epidemiologia de la malformacién

Las fisuras orales constituyen un grupo de anomalias congénitas que afectan la anatomia de la
cara, comprometiendo la funcionalidad de la boca (1) y que requieren tratamiento desde el

momento del nacimiento hasta la adolescencia.

Una anomalia congénita es una alteracién morfoldgica y/o funcional de etiopatogenia prenatal y
presente al nacer, independientemente de cuando se haga el diagndstico (1). Su etiologia es
multifactorial y pocas veces es posible identificar las causas genéticas, o la exposicion a factores

teratogénicos (2).

Consideradas en conjunto, en Argentina las fisuras labio-alvéolo palatinas (por sus siglas FLAP)
son las anomalias congénitas mas frecuentes después del grupo de las cardiopatias (3), pero las
mas frecuentes entre las craneofaciales. Comprenden la fisura del labio, la fisura del labio con o
sin fisura del paladar, y la fisura de paladar. La prevalencia mundial de nifios con FLAP varia, es
alta entre los asiaticos y amerindios (0,8 a 3,7 cada 1000 individuos), intermedia en poblaciones
caucdasicas (0,9 a 2,7 cada 1000 individuos) y baja entre los africanos (0,2 a 1,7 cada 1000
individuos) (4).

Segun el Registro Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) en Argentina, la prevalencia al nacer
durante el afio 2017 fue de 15,3 cada 1000 nacidos vivos, por lo cual es esperable que nazcan por

afio aproximadamente 1270 nifios con fisuras orales (1).

Las FLAP se producen por la alteracion del cierre de los procesos maxilares que conforman el labio
superior y el paladar, que ocurre durante el desarrollo embrionario, cuando los procesos fronto-
nasales y mandibulares derivados del primer arco faringeo forman la boca primitiva. Durante el
desarrollo embrionario se suceden modificaciones morfoldgicas, fisioldgicas y bioquimicas, cuya
interrupcion o alteracién del patrén, origina la malformacidn (5) . Se pueden presentar de manera

aislada, -cuando la fisura es la unica malformacidon- asociadas a otras malformaciones, o
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conformando sindromes. En el 70% a 80 % de los casos, la fisura es aislada, y en el resto, la fisura
es una manifestacién mds, dentro de en un grupo de alrededor de 400 variantes de sindromes
genéticos (4,6). Entre ellos, cabe mencionar al sindrome de Van der Woude, el sindrome de
Stickler y el sindrome de Down (a pesar de que no es muy comun la asociacidn, si es frecuente el
sindrome) y la secuencia de Pierre Robin, que, estd comunmente asociada a sindromes

orofaciales (4).

En los casos sindromicos es mas frecuente que el tipo de fisura sea la fisura palatina (FP) (7). Esto
es importante desde el punto de vista clinico, porque durante la recepcién del recién nacido,
cuando ya se ha reconocido la presencia de algun sindrome genético, el profesional debe buscar
especificamente la FP, ya que algunas veces éstas son muy pequeias (se denominan submucosas)
y pueden pasar inadvertidas por cierto tiempo, perdiéndose la posibilidad de un diagndstico

oportuno.

Debido a las diferencias clinicas y las implicancias terapéuticas dispares entre ambos grupos, en

este trabajo sélo se considerardn las fisuras aisladas.

Clasificacion. La forma mds comun de clasificar a las fisuras orales es segun el origen embrioldgico

y sus caracteristicas anatdmicas (8), teniendo asi, estos tres tipos principales:

a) Fisura de labio aislada: en este grupo no hubo durante el desarrollo, fusién de la prominencia
maxilar con la prominencia nasal medial (7). La morfologia es variada, desde pequenos
compromisos labiales hasta una impronta en el hueso maxilar superior con mayor o menor
afectacidn de los tejidos blandos y duros de la zona. Hay desviacion de la columela y aplanamiento
del ala nasal. Se denomina fisura labial sin fisura palatina, o simplemente fisura labial, y en este

texto se abrevia como FL.

b) Fisura de paladar aislada: puede comprometer el paladar éseo y/o blando y se produce cuando
el paladar no se cierra completamente, dejando una abertura que puede extenderse dentro de la
cavidad nasal. La hendidura puede afectar a cualquier lado del paladar y extenderse desde la

parte frontal de la boca (el paladar duro) hasta la garganta (el paladar blando) (7). Se abreviara
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en este texto como FP.

c) Fisura labio alvéolo palatina: compromete labio, nariz y paladar, se produce por la falta de
fusion de los procesos maxilares, y presenta diversos grados de deformidad segun la mayor
hipoplasia del hueso maxilar que arrastre hacia adentro del ala nasal. Ocurre precozmente en la
vida intrauterina (7). Se denomina fisura labial con fisura palatina y la abreviaremos en este texto

como FL/FP.

Una vez establecido el tipo de fisura, se subclasifican de acuerdo con otras caracteristicas, como

la extensidn, pudiendo ser:

-Completas: la fisura va desde el labio y la alveolar hasta el piso de la nariz, o
-Incompletas: el piso nasal estd intacto y puede o no fisurarse el alvéolo.

Y segln el compromiso axial, las fisuras pueden clasificarse como:
-Bilaterales: ambos lados de la cara, o

-Unilaterales: un solo lado, suele ser el mas frecuente el izquierdo(4).

1.2. Factores de riesgo y factores protectores de las Fisuras labio-palatinas

Con distinto nivel de evidencia se ha postulado que existen una serie de condiciones en la etapas
preconcepcional y prenatal que aumentan la probabilidad de concebir un nifo fisurado o
disminuyen la probabilidad (factor protector) de la ocurrencia y /o recurrencia de casos de fisuras
orales. Se describen a continuacidn los factores de riesgo y los protectores mas estudiados.
Acido félico. La ingesta materna reducida de algunos micronutrientes (acido félico, niacina,
riboflavina, magnesio, calcio, vitamina B12, y zinc) en el periodo previo a la concepcién es un
factor de riesgo identificado para concebir niflos con malformaciones orales (9,10). El rol del
folato en el metabolismo celular de la homocisteina, demuestra el mecanismo de proteccion
ejercido por el folato en la patogenia de las malformaciones craneofaciales, en relacién a procesos

relacionados con la migracién y diferenciacién de las células de la cresta neural (11,12). Este
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mecanismo se extrapold a la embriologia de las fisuras orales, basandose en la similitud entre los
defectos del tubo neural y las fisuras, por el origen comun de los tejidos que se derivan de la
cresta neural (9). Una revision sistematica de 2018 concluyd que recomendar la toma diaria de
acido félico de 0,4 a 0,8 mg sumado a una dieta y demds habitos saludables a las mujeres en edad
fértil, y comenzando en el periodo previo a la concepcion, podria evitar hasta un 40% el riesgo de

concebir nifios con FL/FP y hasta en un 35% para FP (13).

Por otro lado, hay investigaciones metodoldgicamente robustas (14,15) que mostraron que la
suplementacion no aumenta el riesgo de abortos espontdneos, como estudios previos lo habian

sugerido (16).

En Argentina el Ministerio de Salud recomienda y provee la suplementacién con acido fdlico en
el control de salud preconcepcional y en los controles prenatales (17). Adema3s, se cuenta con la
Ley Nacional 25.630 sancionada en 2002, que impone la fortificacién de las harinas para el
consumo, con acido félico, tiamina, riboflavina y niacina, en proporciones especificadas;
estrategia similar a la de muchos otros paises de América Latina (18). Si bien el fundamento
explicito de la ley es la prevencidon de los defectos del tubo neural, es predecible que su
cumplimiento, impacte en la prevalencia de recién nacidos con FLAP. Al respecto, una
investigacion local en 2005 mostrd que la ingesta de folatos y los valores séricos en mujeres en
edad fértil y embarazadas, se acercaba a valores adecuados. Usé como indicador la tasa de
egresos hospitalarios de ese afio por FLy FP, y mostrd una importante reduccidn al comparar las
tasas, con las correspondientes al afio 2000, del orden del 25% y 35%, respectivamente; asi como
un descenso de las tasas de egresos por defectos del tubo neural (19).

Tabaquismo. Estudios epidemiolégicos en varios paises (Estados Unidos, Suecia, China) han
demostrado que el tabaquismo materno durante el embarazo es un importante factor de riesgo
para concebir un nifno con FLAP (20-22); encontrando algunos un riesgo de hasta siete veces
mayor en madres fumadoras (23). Otros estudiaron también el tabaquismo paterno y el pasivo
de la madre con resultados dispares (22,24,25). Una explicacién del mecanismo patogénico del
tabaquismo seria una variante en la enzima NAT 1 (que interviene en la detoxificacién de

metabolitos del tabaco) que tendria mayor susceptibilidad para los efectos teratogénicos del
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tabaquismo materno durante la gestacion, hallazgo significativo para las FL con FP, aunque no
para la FP aislada (21). Otros estudios postulan el efecto teratogénico de varios metales pesados

entre ellos el cadmio presente en el tabaco (26).

No obstante, mientras que los estudios futuros deberdn ahondar en la causalidad de la asociacidn,
comunicar a la mujer fumadora que tiene mas riesgo de tener un hijo con FLAP es suficientemente
seguro para incluirlo como pauta en el control prenatal (24,26).

Consumo de alcohol. En varios estudios tanto para FL como para FP se ha encontrado que el
consumo de alcohol durante la gestacidn conlleva riesgo de gestar un nifio fisurado, y que este es
mas alto, a mayor consumo (25,27-30). El dafio teratogénico se relacionaria mas con el pico en
la alcoholemia que con la frecuencia de ingestas o el consumo total en el tiempo (31).

La asociacién entre consumo de alcohol materno y recién nacidos fisurados, se da en aquellas
madres o aquellos hijos con el haplotipo asociado con una reduccidn en el metabolismo rapido
del alcohol (el ADH 1C), por lo que se supone que el efecto teratogénico dependeria de la
capacidad genética de la madre y del feto de metabolizar el alcohol (29). No obstante, varias
revisiones concluyen en que son necesarios mas estudios que esclarezcan las causas de estas
asociaciones (32).

Caracteristicas personales. Un estudio de la etnicidad amerindia, a través de la frecuencia génica
del alelo O y de los sistemas ABO y Rh, postula una correlacion casi completa entre grado de
etnicidad amerindia y las tasas de prevalencia de FLAP (33). La edad avanzada de la madre, del
padre, o de ambos, ha sido asociada con un riesgo elevado de nifios con FLAP, que es mayor
cuando la edad materna supera los 40 afos (34-36).

AuUn no estan del todo claro los mecanismos por los cuales esto sucede, y en la mayoria de los
estudios revisados no se ajusté el efecto de otros factores (36).

Consanguinidad. Un estudio reciente ( del afio 2019) encontré diferencias significativas en la tasa
de nifios con fisuras orales nacidos de uniones consanguineas (37). Se ha encontrado hasta el
doble de riesgo cuando se produce esta situacién (30,38).

Estrés materno. Grupos de investigadores de experiencia en el estudio de las fisuras orales,

encontraron que ciertos eventos que generan estrés materno, como la muerte repentina de un
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ser querido durante el embarazo, pueden ser un factor de riesgo FLAP y otros defectos congénitos
(39). Esto se ha visto en todas las formas de fisuras, e incluso luego de ajustar por etnia materna,
educacion, obesidad, edad, tabaquismo, consumo de alcohol, e ingesta de suplementos de acido
folico (40). Encontraron, ademas, que el soporte a nivel social, emocional o econémico, es un
factor protector, con una modesta asociacién estadistica (41).

Caracteristicas socioeconédmicas de las familias. Las caracteristicas sociales y ambientales de las
familias han sido ampliamente estudiadas como factores de riesgo de concebir un nifio con FLAP,
(42-45) aunque es preciso analizar los resultados con cautela, puesto que los indicadores y las
metodologias de andlisis utilizados son muy variados. El riesgo elevado de tener un nifio con FL/FP
no sindrémica se asociaria con los antecedentes familiares y hereditarios de la enfermedad, y con
indicadores como el nivel socioecondmico (44). También se estudid el nivel educativo, el
desempeiio laboral y los ingresos salariales de los padres, ajustando el uso prenatal de acido félico
y el tabaquismo materno, con riesgo mayor para los provenientes de hogares con peores

indicadores socioecondmicos (42).

En Argentina, un trabajo de 2017 analizé la asociacidon entre vivir en una zona geografica
desfavorable, con bajo nivel socioecondmico individual y las FLAP aisladas y postulé que el bajo
nivel socioecondmico aumenta levemente el riesgo de FL con o sin FP, pero no asi la zona
geografica desfavorable, por lo que, es claro que habria relaciones entre los determinantes
sociales que hace falta explorar para entender estos fendmenos (43).

Otros. Otros factores de riesgo estudiados son la exposicion materna a pesticidas (46,47) y
solventes de la industria del cuero (48). Recientes estudios sobre exposicidon parental si bien no
llegan a datos concluyentes, refuerzan la necesidad de seguir investigando (49). Se ha encontrado
asociacion entre el consumo durante el embarazo de drogas agonistas beta 2 (50). Aunque se
habia propuesto como riesgoso el uso de corticoides sistémicos o tdpicos en el primer trimestre

del embarazo, estudios de cohorte descartaron la asociacion (51).
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1.3. Diagnostico de las fisuras labio palatinas

Diagndstico prenatal. La ecografia es el método de eleccién para detectar prenatalmente las
fisuras; aunque las fisuras labiales y las fisuras de paladar primario pueden ser detectadas de
rutina -con una sensibilidad del 88%- las FP secundario, especialmente las aisladas, tienen una
tasa de deteccidn mucho menor, debido a que no existen indicadores ecograficos satisfactorios
para visualizar la FP aislada (52). La exactitud del diagndstico depende de la experiencia del
operador, el habito corporal materno, la edad gestacional, la cantidad de liquido amnidtico y la
extension y tipo de fisura (53). Un trabajo colaborativo entre paises latinoamericanos con
pacientes de 18 hospitales (de los cuales 13 eran de Argentina) encontrd una tasa de deteccién
ecografica de FLAP aislada del 23%, de las mas bajas entre las demds anomalias, y aunque fue
superior para las FLAP asociadas, tuvo altos porcentaje de diagndstico erréneo. Este estudio puso
de manifiesto algunas brechas de inequidad, ya que, si bien las tasas de deteccién de anomalias
fueron similares para las embarazadas asistidas tanto en el subsector publico como en el privado,
las primeras tuvieron menor promedio de controles prenatales y de ecografias y la deteccion
ecografica fue realizada a edades gestacionales mas avanzadas, a diferencia de las del subsector

privado (54).

Un trabajo en Colombia, evalud la deteccién de las anomalias congénitas y hallé una tasa para
FLAP -sin distincidn por tipo de fisura- del 36% de los casos ocurridos en un afo, valor que fue
superior a la tasa de todas las otras anomalias detectadas (55). Recientemente se ha postulado el
valor diagnostico de la ecografia tridimensional (3D) en la evaluacidn prenatal -particularmente
para la FP-ya que, con ésta es mas factible la evaluacion del paladar secundario (56). La 3D provee
una visualizacion mas precisa y clara del paladar primario y del secundario, permitiendo una
diferenciacién de la posicidn y la extension de la fisura especialmente en casos en la que
bidimensional genera una sombra acustica (57). Aunque no es una tecnologia que esté disponible
aun como rutina en los servicios publicos de los paises de bajos o medios recursos, como
Argentina, el uso clinico de la ecografia 3D seria ideal para las pacientes de alto riesgo (58). En los

paises donde la interrupcion del embarazo permitida por la ley tiene criterios causales amplios -
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en Argentina la ley no condena el aborto sélo en tres situaciones especificas? -el diagndstico
prenatal de las malformaciones se relaciona con consejeria pertinente, razén por la cual, Eurocleft
(que es el proyecto de la Comisidn Europea de Fisuras) recomienda la derivacion a la familia para
el asesoramiento profesional lo mas pronto posible, luego de confirmado el diagndstico prenatal

(59).

Finalmente, el diagndstico prenatal permite a los padres preparase emocionalmente para el
nacimiento y conocer de antemano el defecto de nacimiento de su futuro hijo (60). Los padres
requieren informacion lo mas completa y temprana posible al recibir el diagndstico prenatal
(61), y necesitan acompafamiento profesional durante el resto del embarazo (62). En ese sentido,
en paises desarrollados se propone la figura de un médico obstetra especializado en salud
materno-fetal y capacitado en diagndstico ecografico, con la responsabilidad de dar los
diagnodsticos prenatales, y coordinar luego con el equipo multidisciplinario responsable del

tratamiento (63).

Diagndstico postnatal. Apenas nace un nifio con signos vitales estables, con la sospecha o la
evidencia clinica de una fisura oral, debe ser evaluado completamente por el pediatra o
neonatdlogo, quien hard interconsulta con el otorrinolaringélogo (ORL), el cirujano infantil y el
odontopediatra, en principio. La prioridad es confirmar el tipo de malformacidn y descartar otras
malformaciones asociadas que impliquen riesgo de vida o ameriten tratamiento especifico
inmediato (como cardiopatias congénitas, principalmente). En algunos casos, sobre todo los
asociados o sindrédmicos, habra necesidad de definir el diagndstico y se requerird participacion

del genetista (59).

1.4. Comorbilidades

3 La ley argentina no penaliza el aborto cuando corre riesgo la vida de la madre, cuando el feto es producto de
una violacion, o cuando la embarazada es una mujer débil mental. (Cddigo Penal, articulo 86).
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Las FLAP no conllevan un riesgo de muerte por la enfermedad en si, pero la morbi-mortalidad es
mayor que en las personas no afectadas (64). Se describen a continuacién, agrupadas por el tipo

de afectacion las morbilidades asociadas mas frecuentes en nifios con fisuras orales.

Patologia otorrinolaringolégica. Hasta un 33% de los nifios con FLAP presenta otitis media aguda
en los primeros afios de vida y la mayoria repite varios episodios (65). Se ha reportado que entre
el 70% y el 98% de los nifios con FP tienen otitis media con efusién (OME) (66,67). La OME es una
inflamacidn crénica del oido acompanada de acumulacion de liquido, generalmente asintomatica.
La causa de la otitis es la disfuncién de la trompa de Eustaquio, que se produce porque los
musculos tensores y elevadores del paladar, responsables de abrirla, estan implicados en la
hendidura, y por lo tanto, tienen una insercién anormal (68). Cuando la OME es bilateral y persiste
mas de un mes se debe derivar al especialista en otorrinolaringologia, para evaluar la posibilidad
de insertar tubos de ventilacidon timpdnica, procedimiento con anestesia local que elimina el
liquido de la caja timpanica y en consecuencia mejora la audicion (60). Aunque es mas frecuente
y mas estudiada la relacién entre otitis media crénica (OMC) y las fisuras del paladar secundario,
Vallino y colaboradores reportaron casos de OMC en mds del 30% de nifios con FL, hallazgo que
coincide con el de otros (65,69). Esto hace pensar a los autores, que los problemas del odio
medio, especialmente en conjunto con otros marcadores de disfuncion palatina, podrian
representar un signo de alteracion embrioldgica, mas allad de la fisura labial, que exige por un lado,
mas investigacion, y por otro, en la practica clinica, mayor deteccidn y seguimiento inclusive de

los ninos con FL (69).

A consecuencia de la cronicidad de las otitis, es frecuente la asociacion de OMC y colesteatoma
con hipoacusia de conduccidn (68). La hipoacusia puede ser de conduccion, moderada a leve

permanente o intermitente (67).

Entre el 10% y el 25% de los nifios con FP/FL tienen una dificultad en el habla, debida a
insuficiencia del velo palatino (IVP) que se presenta luego de la reparacion quirurgica del paladar.
La IVF es una anomalia estructural, que permite escape de aire nasal cuando el nifio habla, lo que

produce un sonido hipernasal, con sonido débil o sordo, y requiere correccién quirurgica (70).
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Esta condicion suele ser generada por la cirugia correctiva del paladar, mas que por la fisura en si

(71).

Dificultades en el habla. En los nifios con FL/FP y en los que tienen FP, el habla esta generalmente
alterada, no sélo en su articulacidn, sino también en la produccién del lenguaje. Estos nifios
presentan un menor desarrollo principalmente del lenguaje expresivo, con menos participacién
en la conversaciéon, que puede persistir durante toda la infancia (72). Se observa una cantidad
importante de procesos fonoldgicos (asi denominados a los procedimientos realizados por los
nifios para simplificar la produccion verbal), que son normales hasta los seis afios, pero que luego
deberian eliminarse. Las razones de estas dificultades son multifactoriales, principalmente
determinadas por la alteracidn que genera la IVF, pero también por la desviacidn de la via aérea,
los problemas de audicidn y posibles fistulas residuales, luego de la cirugia (73). Ademas, el
desarrollo de la fonacidn se afecta por patrones de desarrollo neuromotor aprendidos

anormalmente (60).

La frecuencia de trastornos del habla y sus formas diversas es variable segun lo que indican las
distintas investigaciones. Puede decirse que un 25% de los nifos desarrollan habla normal
espontaneamente y el 75% restante requiere largos periodos de terapia del lenguaje durante la
nifiez y adolescencia (74). Los nifios con FL aislada no presentan trastornos a nivel de la voz y la
audicién derivados directamente de la malformacién, ya que se encuentra indemne la
musculatura velar que conforma el esfinter velofaringeo. Los problemas en el habla que pueden
estar presentes, son secundarios a una reparacion deficiente de labio o a alteraciones dento-

maxilares donde se afecta la articulacion de fonemas bilabiales (8).

Anomalias odontoldgicas. El paladar primario es el proceso alveolar anterior al foramen incisivo
y consiste en el paladar duro anterior y los cuatro maxilares incisivos, el paladar secundario es el
paladar duro posterior hasta el foramen incisivo; por definicién entonces, una fisura del paladar
primario resulta siempre en una denticién anormal (75). Las anomalias dentarias son mas
frecuentes en el nifo fisurado, por la propia malformacion, pero también a veces, por iatrogenia,

como la hipoplasia del maxilar, que se observa luego de las cirugias del paladar (76). El desarrollo
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del proceso alveolar en el paladar determina maloclusiones, ocasionando problemas funcionales

y estéticos (77). La mordida cruzada es la alteracién oclusal mas comun (78).

Las anomalias dentarias mas frecuentes son las agenesias y luego los dientes supernumerarios y
las ectopias (79). La agenesia se ha visto mas frecuentemente asociada con la FP aislada y mas
comunmente en incisivos laterales, y es discutido si se relaciona directamente o no con la
severidad de la fisura (77,80). Ademas, los nifios con FLAP tienen mas frecuentemente hipoplasias
de esmalte, donde la disminucién del espesor y del contenido mineral del esmalte compromete

la resistencia del diente a la desmineralizacién (81).

Asimismo, presentan un riesgo cariogénico elevado, tanto en los dientes temporarios como
definitivos (71). El aumento de las caries se debe a varias razones, una es el compromiso de la
higiene dental, por razones anatdmicas, otra es por la presencia de comida regurgitada desde la
cavidad nasal, que serviria como sustrato de las bacterias cariogénicas; los nifios con FLAP estan
sometidos mas comunmente y por periodos mas largos, a tratamientos de ortodoncia, que
aumentan de por si la presencia de caries (82). Finalmente, los nifios fisurados presentan mayor
riesgo de presentar enfermedad periodontal, porque tienen una flora bucal mas patégena, ya que
se mezcla la flora bucal con la auditiva y la nasal, y porque ademds tienen mas dificultades para

higienizar las zonas adyacentes a la fisura (83).

Dificultades en el aprendizaje. Se han analizado indicadores del rendimiento escolar para
demostrar que los ninos y adolescentes con fisuras orales son mas propensos que sus compaferos
de clase, a exhibir un persistente bajo rendimiento escolar, principalmente en lectura, lenguaje y
matematicas, sin diferencias por tipo de fisura (84). Los nifios con FLAP tienen puntuaciones mas
bajas en lectura -aun controlando variables socioecondmicas y de patologia auditiva o del
lenguaje- en comparacion con los alumnos no fisurados (85). Los que no encontraron diferencias
en el rendimiento escolar comparando a nifios con FLAP con sus hermanos no fisurados, indicaron
gue los nifos fisurados requieren mayor utilizacion de servicios de apoyo escolar que sus
hermanos (86). Estos hallazgos refuerzan la idea de que los equipos multidisciplinarios de

tratamiento deben incluir en sus practicas, la deteccidn de problemas de aprendizaje, para
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evitarlos, y/o brindar soporte en los casos en que sea requerido (84,87). En adolescentes, un
estudio de base poblacional en Suecia, concluyd que hubo significativos déficits en el logro
educativo tales como no obtener la graduacién de la escuela secundaria, en quienes tenian FLAP,

comparado con sus pares no fisurados (88).

En relacion con las problematicas psicoldgicas, la ubicacién de la fisura y la apariencia facial del
nifio, pueden afectar la percepcidon de su propia imagen y la de sus padres, lo cual, segun
determinados contextos familiares, puede tener un importante impacto psicoldgico. La presencia
de cicatrices o las alteraciones del lenguaje pueden hacer que el nifio deba aprender a adaptarse
a las relaciones sociales en la escuela y entre pares (89). Especialmente en la edad escolar, cuando
se pone a prueba la interacciéon social fuera del entorno familiar, los nifios fisurados son victimas
de acoso (en inglés: bulling) y de burla debido a su aspecto fisico, especificamente el aspecto del

rostro (90).

1.5. La alimentacion en los nifios fisurados

La dificultad para alimentarse estd presente al nacer, debido a la alteracién anatémica de las
estructuras para succionar y tragar, y en esta etapa de la vida, implica una preocupacion de primer
orden para los padres y cuidadores (91). Durante los primeros meses, y hasta llegar al cierre
quirurgico de la fisura, el grado de dificultad es variable: desde no tener problema alguno, hasta
situaciones que impiden la alimentacidn por completo, con reflujo nasofaringeo y asfixia (92). En
los nifios con FL/FP, la dificultad para alimentarse al pecho materno se debe a no poder cerrar la
boca adecuadamente alrededor del pezdn y producir presidon negativa, necesaria para extraer y
tragar. En aquellos con FL el problema es no tener la capacidad de sellar completamente la boca
para exprimir la leche y tragar con éxito (93). No obstante, los nifios con FL, la dificultad suele ser
menor para alimentarse y suelen recuperar el peso de nacimiento mas rapidamente que los nifios
con FP (94). Todas estas situaciones generan que el nifio haga mas esfuerzo por extraer la leche,

pudiendo fatigarse, y generar conductas de rechazo; consecuentemente ganara poco peso, lo
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cual, de persistir en el tiempo hasta puede afectar indirectamente la interaccién entre madre-hijo

(95).

Sonda nasogastrica. En algunos casos se recurre al uso de sonda nasogdstrica como técnica de
soporte alimentario para las primeras horas de vida. Las recomendaciones basadas en evidencia
establecen que sélo debe usarse si los nifios tienen necesidades especiales, como nacimiento
prematuro, o ciertas comorbilidades, y que debe pasarse a la alimentacion oral lo mas pronto
posible (59). La tasa de uso de la sonda nasogastrica es variable, en los Paises Bajos se reporto
que un tercio de los casos la usan, (96) en Dinamarca un 25% (97). En Argentina, los odontdlogos
en general, contraindican la sonda nasogastrica y sostienen que la sonda produce decubitos en la
mucosa y reduce la ventilacion, ya que el lactante tiene obstruida parcialmente la via aérea, ya
gue hasta los 4 0 5 meses no tiene capacidad madurativa para sustituir la respiracién nasal por la

bucal (98).

La dificultad en la alimentacién puede estar presente también después de la cirugia. Desde hace
mas de 20 afios, se han dado indicaciones diversas sobre como alimentar a los nifios en el
postoperatorio, desde volver inmediatamente a la lactancia materna (LM) hasta la prohibicion de
succionar al menos por 6 semanas. Pero hasta hace unos afios, no habia resultados concluyentes
para establecer si es mejor la LM al pecho o la administracién de leche materna con cuchara luego
de una cirugia (99). Una revisién en 2016 concluyé que luego de la cirugia de labio, los métodos
de alimentacidn por succidén son beneficiosos y no tendrian complicaciones importantes. Para las
cirugias de paladar, las recomendaciones varian segin los equipos de trabajo: desde la
interrupcion de la alimentacién por boca por al menos 24 horas, la privacidn de la succion, hasta

la succidn sin restricciones, por lo que es necesario mas investigacion concluyente en el tema (91).

Lactancia materna. La Organizacion Mundial de la Salud recomienda la LM exclusiva hasta los 6
meses de vida y continuada hasta los 2 afios, para todos los nifios, en términos generales (100).
Para los nifios con FLAP estas recomendaciones se sostienen y se refuerzan. Sin embargo, lograr
una LM exitosa en un nifno con FLAP depende de varios factores, como el tamano del pecho

materno, la ubicacion, extension y severidad de la fisura del nifio (92). Pero también, depende de
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contar con un equipo de profesionales capacitado y dedicado a la promocién de la lactancia
durante la estancia en la maternidad. La Academia de Medicina de la Lactancia Materna,
(Academy of Breastfeeding Medicine, por su nombre en inglés) basandose en altos niveles de
evidencia, recomienda en su ultimo “Protocolo de Pautas para la Lactancia Materna para Nifios
con FLAP”, (101) que siempre debe promoverse la LM y la alimentacién con leche materna, de la
forma que pueda ser administrada. Que las madres deben recibir apoyo de los expertos en
lactancia para la posicién, el manejo de las diferentes técnicas de suministro de leche y la
extraccion. Ademas, recomienda retomar la LM luego de la reparacidén quirurgica del labio, asi

como inmediatamente después de la cirugia del paladar.

Es importante que las familias estén asistidas por profesionales especialistas en LM (enfermeros,
terapistas ocupacionales, nutricionistas) que acompariien y asesoren tempranamente, desde el
nacimiento, ya sea en LM o en la extraccion de leche y su administracion (102) ya que la
proteccion de la LM contra otitis, e infecciones respiratorias superiores y gastrointestinales,

principalmente, es muy importante en estos nifios.

Los datos de las tasas de LM en nifios con FLAP son variables seglin como se hayan estudiado, si
midiendo LM exclusiva o no, si LM al seno materno, o LM administrada con biberdn. En 2017, un
estudio estadounidense, reportd una tasa del 67% de los nifios con FLAP asistidos en un gran
centro de tratamiento (103), mientras que en 2018, otro, del mismo pais, reporté una tasa de LM
del 29%. Una explicacién de la diferencia es que el segundo grupo tenia mayor proporcion de
nifnos con FP (104). En Reino Unido, se publicé una tasa de LM del 54% (105). De todas maneras,
en términos generales, las tasas de LM son notoriamente mas bajas que las tasas de LM en la
poblacién general del pais donde se estudie. No existen al momento de este trabajo, datos sobre

la practica de la LM en nifios fisurados en Argentina.

1.6. Intervenciones alimentarias. Las intervenciones alimentarias para hacer frente a las
dificultades en la alimentacidn de los recién nacidos con FLAP, son varias. Existe una gran variedad
de elementos accesorios que se utilizan para ayudar a la alimentacion, como el obturador del
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paladar, un dispositivo que crea un sello entre la cavidad oral y nasal y controla el flujo de leche,
creando suficiente presidn negativa. La evidencia sobre su uso es contradictoria, algunos sugieren
que no facilita la alimentacion o la ganancia de peso, en lactantes con FL/FP (106). Otro accesorio
muy difundido internacionalmente es el biberéon de Haberman, especificamente disefiado para
nifos con FL con o sin FP, que tiene una especie de tetina alargada que puede comprimirse si el
nifio tiene dificultades para hacer presién negativa. Puede utilizarse con leche materna,
colocando al nifo en posicidon supina y exprimiendo la leche directamente en la boca del nifio
(71), pero en Argentina es escaso su uso por los altos costos. Otra estrategia es la alimentacidn
con una jeringa, que ha demostrado ser de fdcil utilizacién, menor tiempo, y buena ganancia de

peso al cabo de los primeros dias de vida (91).

Otro aspecto a considerar en los primeros dias de vida, sobre todo, son las indicaciones
especificamente nutricionales, en cuanto a voliumenes, calorias, componentes propios del
alimento ofrecido y el control del progreso de peso (94). No existen diferencias importantes en
términos de ganancia de peso a los 6 meses de edad, segun la técnica o el accesorio que se emplee
para alimentar (99) sin embargo las recomendaciones dice que si es importante que las
intervenciones sean tempranas, y que se combine mas de una intervencion cuando sea necesario

(106).

Para la transicion alimentaria, se recomienda ofrecer la comida con cuchara, comenzando
aproximadamente a los 6 meses, al igual que en los nifios sanos. Cuando se empiece, se deben
evitar los alimentos muy densos, para asegurase que no queden alojados en la zona de la fisura;
asi como los muy condimentados, por la mayor sensibilidad de la mucosa. También es deseable
gue el nifio comience a beber de un vaso, inclusive si aun no estd operado, controlando siempre

la correcta postura erguida; los liquidos pueden ser espesados, y el vaso debe ser abierto (92).
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2. Tratamiento del nifio con fisura labio palatina aislada
2.1. Marco tedrico del estudio

En el abordaje de los nifios fisurados pueden diferenciarse dos aspectos, aunque sdlo a los fines
explicativos, ya que ambos hacen referencia a procesos que ocurren en simultaneo. En primer
lugar cabe distinguir el tratamiento especifico, o tratamiento de rehabilitacion de la fisura, (en el
texto podrd decirse simplemente tratamiento) y es aquél que requiere de la concurrencia de
disciplinas quirdrgicas para la correccién anatémica (cirugia infantil, estética, y maxilofacial,
principalmente) y otras disciplinas no quirurgicas: pediatria, fonoaudiologia, odontopediatria,
genética y ORL, principalmente; cuyo objetivo es reintegrar en el niflo la funcionalidad y la
anatomia de sus estructuras orofaciales malformadas y las complicaciones que puedan aparecer
(107). Habitualmente ambos grupos de disciplinas forman parte de los servicios de un hospital de

segundo o tercer nivel de complejidad.

El otro aspecto del abordaje es el control de salud del nifio, que incluye el seguimiento
longitudinal en el tiempo, y que al igual que el tratamiento especifico, se extiende desde el
nacimiento hasta la adolescencia, pero a diferencia de aquél, transcurre en otros efectores de
salud, y en circunstancias que no son exclusivas de la problematica de FLAP, sino en el dmbito en
el que se lleve a cabo el cuidado de la salud de cualquier nifio. Generalmente se desarrolla en el

primer nivel de atencién, pero también puede ocurrir, en hospitales con alguna complejidad.

Esta diferenciacidn, se basa en la concepcion de que el objetivo del tratamiento del nifio con FLAP
es reintegrar, y conservar la salud en un sentido integral, completo, e incluyendo el cuidado de
sus aspectos fisicos, funcionales y emocionales (70). Es por eso, que en ambos procesos estd

incluido el pediatra, con distintos roles a cumplir.

En este apartado se desarrollard el tratamiento especifico, y en el siguiente (punto 3) se expone

el control de salud de los nifios con FLAP.
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2.2. Tratamiento especifico del nifio con fisura labio alvéolo palatina

En 2016 (108), una revisidn sistematica expuso que existian sélo dos guias de practica clinica (GPC)
para el tratamiento de los nifios con FLAP publicadas: la elaborada por la Asociacién Americana
de Fisura Palatina (American Cleft Palate Association, ACPA por sus siglas en inglés) (109) que fue
revisada en 2018, y la Guia Clinica de Fisura Labio Palatina, elaborada por el Ministerio de Salud
de Chile, cuya ultima revisién fue en 2015 (71). Posteriormente se publicé la GPC del Ministerio
de Salud de México: Tratamiento Ortopédico y Quirurgico del Labio y Paladar Hendido en Nifios
Menores de Dos Afios; pero que como su nombre lo indica, no aborda los aspectos del tratamiento
mas alld de los primera infancia, y no describe la participaciéon de otras especialidades como

fonoaudiologia, ORL, etc. en el tratamiento (110).

Otras normativas disponibles hasta el momento, basadas en evidencia cientifica, son el proyecto
Eurocleft, de 2015, que es un Reporte Técnico, (59) con recomendaciones para el tratamiento de
nifos fisurados en los primeros anos de vida, del Comité Europeo para la Estandarizacién (CEN,
por sus siglas en francés); y en América del Sur, la Guia Clinica de Diagndstico y Tratamiento de la
Fisura Labio Alvéolo Palatina, del Ministerio de Salud de Uruguay elaborada en 2014 (111) que

debia actualizarse en 2017.

En Argentina no hay un protocolo nacional de tratamiento de nifios con FLAP. Existen algunos
documentos con recomendaciones: un consenso federal, realizado a través de una Red de
expertos en 2009, coordinado por la Academia Nacional de Medicina, (Recomendaciones de la
Red Flap) (112) y una recopilacion bibliografica de 2010, elaborada por el equipo de tratamiento
de FLAP del Hospital Nacional Prof. Alejandro Posadas, (Guia Clinica para la Atencion de Pacientes

con Fisuras Naso-Labiales-Alveolo-Palatinas) (8).

A pesar de que todos los documentos mencionados son diferentes en sus alcances y en la
metodologia aplicada para su elaboracién, sus recomendaciones pueden sintetizarse en tres
puntos o consideraciones principales, que también estan de acuerdo con la mayoria de los

autores con experiencia en el tema alrededor del mundo. Los puntos son:
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1. Los equipos tratantes deben ser multidisciplinarios y estar integrados minimamente -pero no
excluyentemente- por cirujano infantil, (médico cirujano especializado en malformaciones
craneofaciales u odontdlogo cirujano maxilofacial), fonoaudidlogo, odontdlogo, (odontopediatra
y ortodoncista infantil), otorrinolaringdlogo, psicélogo y médico genetista (4,60,113-115).
Algunos agregan al trabajador social y terapista ocupacional o kinesiélogo, y en general, destacan,
que formando parte del equipo o no, los enfermeros que asistan a recién nacidos con FLAP,

tengan una capacitacién especifica en el abordaje de la enfermedad (115,116).

2. El segundo aspecto es la centralizacidn de los servicios en instituciones de mayor experiencia
quirurgica. Aunque son varios los paises que consideran la estrategia (116,117) vale mencionar
la experiencia del Reino Unido que comenzd este proceso hace mas de 25 afios, con resultados
positivos que usaron indicadores objetivos para medir el impacto del cambio de atencion, como
el arco dento-alveolar y la inteligibilidad del habla, entre otros (118). Centralizar los servicios
(badsicamente, hacer que un grupo reducido de cirujanos opere mas pacientes para lograr mayor
experiencia) contribuiria a obtener resultados favorables en el mediano y largo plazo (119) y hasta

seria una estrategia recomendable para todos los paises (120).

3. El tercer punto que comparten tanto los protocolos estandarizados, como las publicaciones
cientificas en general, se refiere a los atributos bdsicos que debe tener el tratamiento de
rehabilitacién del nifio fisurado. Estas caracteristicas, que estan contenidas en todas las
recomendaciones internacionales mencionadas mas arriba pueden sintetizarse en tres

indicadores: la interdisciplinariedad, la oportunidad y la integralidad.

o Interdisciplinariedad. Aunque suelen utilizarse de manera indistinta, los términos
multidisciplinario e interdisciplinario, no son iguales. Segun el diccionario de la Real
Academia Espafiola (121), el primero significa la concurrencia de varias disciplinas y el
segundo, se refiere a lo que se realiza con la “concurrencia” de varias disciplinas. Para
Murphy, la asistencia de niflos con FLAP, debe ser interdisciplinaria pero, esto se logra

manteniendo el compromiso y el respeto por el trabajo mutuo y colaborativo, donde el
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centro de la articulacion es el paciente (113). La modalidad de tratamiento
interdisciplinario de un nifo fisurado persigue la mejor calidad, la continuidad de la
atencidn y su seguimiento a largo plazo, optimizando el tiempo de las familias, asi como
el gasto de recursos humanos y materiales (109) . Es esperable también que los equipos
realicen una periddica evaluacién interdisciplinaria de sus procesos, y produzcan
investigaciones para comparar sus resultados con las prdcticas estandarizadas que les

permita medir indicadores de impacto a mediano y largo plazo (59,109).

Oportunidad. El tratamiento del nifio con FLAP es oportuno si el nifio logra acceder a las
intervenciones terapéuticas, en los tiempos indicados, tanto a las intervenciones
quirurgicas, como a las demads intervenciones que en conjunto lograran la rehabilitacién
ortoddntica, la deteccion de dificultades del lenguaje o la audicién, etc. (115) El recién
nacido con FLAP aislada, si no media ninguna situacién que comprometa la vida, debe ser
atendido por su fisura dentro de las primeras 48 horas de vida (8,59,71) y resolverse
rapidamente y con las técnicas mas apropiadas, las dificultades de alimentacién para
evitar un mal progreso de peso (122). De la misma manera, el tratamiento tiene que ser
oportuno para que el nifno se opere dentro de los tiempos indicados seglin cada forma
clinica. El acceso al diagndstico prenatal también implica oportunidad, ya que permite en
muchas situaciones, elegir el lugar apropiado para el nacimiento, y contar con un equipo

multidisciplinario tempranamente.

Integralidad. La responsabilidad de lograr la integralidad del tratamiento en el equipo que
asiste al recién nacido con FLAP, recae en tener diferentes destrezas en sus integrantes
para las intervenciones al nacer, como promocionar la LM, dar pautas alimentarias y
capacitar a la madre para la higiene bucal del recién nacido, o brindar contencién
emocional a la familia para adaptarse a la situacién de recibir un nifio con una
malformacion visible en el rostro (123). Luego, al egreso de la maternidad, esta
responsabilidad la toma el pediatra, que deberd garantizar mediante la supervision

integral del nifio y su interaccién con la familia, la formacion de hdabitos alimentarios, las
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pautas de desarrollo y crianza, la cobertura de inmunizaciones y la evaluacion permanente
del crecimiento fisico (116). Como se dijo antes, el pediatra sera parte del equipo tratante
en el nivel de mayor complejidad, o hard su tarea en el primer nivel de atencidn; pero es
fundamental para lograr integralidad, que funcione un sistema de referencia y
contrarreferencia que asegure la comunicacidn con los otros actores del sistema, sobre
todo cuando el paciente vive lejos del lugar donde se encuentra el centro tratante
interdisciplinario para el tratamiento especifico (8,71,109). En este escenario, el pediatra
como especialista de la atencién de nifios y adolescentes con patologias crdnicas, estd en
una posicion central como el coordinador de los estudios y las intervenciones multiples

que se requieran (124).

En conclusion, la bibliografia internacional establece que se debe garantizar que los nifios con
FLAP sean tratados por un equipo multidisciplinario, con una modalidad de trabajo
interdisciplinaria, de manera que el nifio sea diagnosticado y asistido lo mas temprano posible al
nacer y llegue oportunamente a cada una de las intervenciones quirurgicas requeridas. Este
proceso, debe ser lo suficientemente integral, para que, en el cuidado de su salud se detecten y

eviten las comorbilidades y complicaciones, o en su defecto, se traten a tiempo.

2. 3. Tratamiento prequirurgico del niiio con Fisura Labio Alveolo Palatina

Placa ortopédica. La placa de modelaje naso alveolar, es una técnica que consiste en la colocacién
de una placa (usualmente de acrilico) que cubre la parte fisurada de la boca del nifio y cuyo
objetivo es reposicionar los segmentos naso-labiales y maxilares, y acercarlos (125). La placa
ortopédica fue preconizada por Mc Neil en 1959, luego, en 1975 Georgide y Latham introdujeron
un aparato activo retenido por pines para, simultdneamente retraer la premaxila y expandir los
segmentos posteriores en un periodo de varios dias. Hotz, en 1987 describié el uso de una placa
ortopédica pasiva para alinear los segmentos fisurados. En 1993 Grayson describid una nueva

técnica para moldear el alveolo, labio y nariz en lactantes con labio y paladar fisurado (126).
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Los objetivos de la placa son normalizar la posicion de la lengua, facilitar la alimentacién oral,
guiar el crecimiento del maxilar y por ende, colaborar con el acto quirdrgico, como se dijo antes,
mediante el acercamiento de los bordes de la fisura (127). Su colocacién, idealmente en la
primera semana de vida, requiere previamente de la toma de una impresién o molde de silicona,
que se realiza en los primeros dias (126). Semanalmente, se va evaluando al nifio y se hacen
correcciones, agregando acrilico en las zonas donde se requiere crecimiento 6seo, con una fuerza
de traccidn suave para los cartilagos y la punta de la nariz, logrando asi, el modelaje de la punta

nasal (98).

La frecuencia de uso de la placa ortopédica es variable en el mundo, en casi la mitad de los centros
de tratamiento europeos se utiliza algun tipo de placa (128). En Estados Unidos se ha reportado
un 75% (129) y la utilizacidon es muy frecuente en China y paises del sudeste asiatico, pero no es
de rutina en Reino Unido (130). En Argentina, estd muy difundida su utilizacién aunque no se sabe

con qué frecuencia se utiliza en los distintos servicios (131).

Los potenciales beneficios del uso de la ortopedia prequirdrgica son dificiles de comparar, debido
a que los estudios realizados utilizan diferentes indicadores de resultado utilizados como el habla,
la alimentacion, la apariencia, la morfologia facial, el crecimiento del maxilar, etc. La GPC de
México, recomienda -aunque con un nivel de evidencia bajo- la utilizacion de la placa moldeadora
en base a estudios que demostraron mejores resultados a largo plazo, medidos a través de la
anatomia del arco maxilar, o la forma de la columela y la narina (110). La GPC de Chile (71) sugiere
-en coincidencia con las recomendaciones de Eurocleft- (59) que la indicacion de la placa quede
a merced del cirujano, debido a que no encontrd evidencia a favor ni en contra, y sostiene que el
uso de placa ortopédica no mejora el peso ni la talla de los nifios en el primer afio de vida. A
diferencia de la guia chilena, las recomendaciones de la ACPA dicen que la indicacidon de la placa

ortopédica quede a juicio del odontélogo especializado en fisuras (109).

Por otro lado, diferentes trabajos de 2018, demostraron que después de la queiloplastia, la placa
ortopédica naso-alveolar mejora la simetria nasal y el angulo de la columela, reduce la brecha

(gap) de la fisura alveolar, y mejora la forma del arco dental (129,132). Otros coinciden en que la
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placa reduce el espacio entre los lados de la fisura, pero no pueden asegurar si estos resultados

representan un beneficio real a largo plazo (125).

Finalmente, los datos sobre la adherencia de los pacientes al tratamiento con la placa nasal
modeladora, indican que es buena en general y que si las familias tienen contacto con otros

afectados o asociaciones de pacientes, se logra mayor adherencia para su uso (133).
2.4. Tratamiento quirtrgico

El objetivo del tratamiento quirlrgico del nifo fisurado es conseguir una funcionalidad normal:
un cierre éptimo y sin deformaciones de la fisura, con un crecimiento maxilo-facial adecuado y
buena oclusién dental, y en definitiva, un déptimo resultado estético (60,134). Los algoritmos
terapéuticos de las cirugias no son uniformes, en general se estructuran en funcién de las edades
del nifio, aunque otros establecen las fases del tratamiento segun las etapas de la denticidn.
Ademads, no hay un consenso universal sobre las indicaciones de cada indicacién, en cuanto a
edad del nifio, o tiempos de espera entre una cirugia y la otra, e inclusive qué técnica quirudrgica
debe elegirse para cada nifio (108,135). Casi todas las revisiones sistematicas concluyen en la
necesidad de mas trabajos colaborativos entre paises para reducir la diversidad de modalidades

de tratamiento y contar con recomendaciones para tomar decisiones basadas en evidencia (136).

Desde los primeros meses, hasta la adolescencia, el promedio de cirugias a las que los nifios se
ven sometidos, varia desde unas 4 a 5, para los que tienen FL unilateral, y hasta 9 0 10, para los

ninos con FL con FP (137).

2.5. Definiciones e indicaciones de las intervenciones quirtrgicas

Cirugia de labio. Se denomina queiloplastia a la cirugia de reparacion del labio. La edad de
indicacidon varia segln los equipos y los paises, algunos promueven la reparacién de labios
completamente en el periodo neonatal, inclusive en la primera semana de vida (138), pero la gran
mayoria, la realiza entre los 3 y 6 meses. La indicacién mas generalizada sigue la “regla de los 10”

(10 semanas de vida, 10 g/dl de hemoglobina, 10 libras de peso = 4,5 kg) y la técnica mas
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difundida mundialmente es la introducida por Millard en el afio 1955, y que se utiliza hasta el dia
de hoy (60,139) asi como la de Millard Il, que es una modificacién que el mismo autor hizo de su
primera técnica. El detalle mas especifico de la técnica es la direccién de las incisiones (llamadas
de “rotacion y avance”) cuya intencion final es conseguir una mayor simetria en el arco de cupido?,
puesto que corrige al mismo tiempo la nariz. La técnica de Mulliken es la mds cominmente usada

para corregir la fisura bilateral (139).

Cirugia de paladar. La palatoplastia es la cirugia del paladar. Varios centros de tratamiento
indican que debe realizarse cerca del afio de vida (140), aunque otros dicen que sea idealmente
antes de los 2 afos. Hay dos modalidades: a) reparar quirargicamente el paladar blando y dejar
el cierre de paladar duro para luego, alrededor de los 6 afios, o b) la reparacién completa de
paladar, en un solo tiempo, antes de los 12 meses de edad (141). Pero también hay grupos que
hacen la queiloplastia y el cierre de paladar blando a los 6 meses y a los 18 meses cierran el
paladar duro, motivados por la preocupacion de no afectar el habla, situacién que ocurre si se

demorara el cierre del paladar (140).

El problema de la cirugia del paladar es que genera hipotrofia de la cara y falta de crecimiento del
maxilar superior si ésta se realiza en épocas tempranas de la vida. Es por eso, que los odontdlogos
proponen el tratamiento ortodéntico después de la erupcién de los segundos molares
temporales, para evitar las complicaciones como las dificultades masticatoria, deglutoria y
fonidtrica, ademads de la estética y psicoldgica (134). Los que pregonan una reconstruccion
completa antes de los 2 afios, se basan en que esta opcion ofrece mayores posibilidades al nifio
para desarrollar normalmente el habla, por la reparacién muscular que genera (60). Los que
apoyan esta ultima variante consideran que la ininteligibilidad del habla es mas limitante que la
mala oclusién (141). La escuela sueca sostiene todo lo contrario: que con la cirugia en dos tiempos
no se afectarian el crecimiento maxilar y el habla, sino que ésta ultima, de presentarse, seria la

consecuencia de una correccién del velo (del paladar) defectuosa (142).

4 Arco de cupido: se llama asi a la estructura anatédmica de la parte central del labio superior.
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La complicacidn quirdrgica mas comun es la fistula oro-nasal asociada a la reparacion del paladar,
y puede conducir a complicaciones a largo plazo, como dificultades alimentarias, hipernasalidad
al hablar, y compromiso de la higiene bucal, por lo que luego requiere ser reparada
quirargicamente (129). Un estudio retrospectivo realizado en Irdn encontré que las fistulas
postquirdrgicas se presentaron en el 27% de los pacientes, frecuencia similar a la reportada en
paises desarrollados. La tasa de fistulas fue significativamente mas alta en los nifios que habian

nacido con fisuras bilaterales (143).

Rinoplastia. Es la cirugia de la nariz y se realiza cuando es necesario corregir la punta o tercio
inferior nasal, cuando la queiloplastia no pudo resolverlo previamente, sobre todo si la fisura
labial es muy grande. Se suele indicar entre los 5 y 6 afios, aunque algunos la indican alos 7 u 8
afos, debido a la necesidad de injertar cartilago auricular (142). Y otros sugieren que se realice

en la adolescencia sumado a seguimiento odontolégico y terapia del lenguaje (139).

Cirugias primarias. Se denominan asi a las reparaciones iniciales de labio, con o sin rinoplastia y
la reparacién del paladar, y cirugias secundarias a los procedimientos que ocurren luego de esa
reparacion inicial en la infancia, (no asi a aquellas cirugias de paladar que deban realizarse en dos
tiempos) y cuyo fin es mejorar la apariencia, o cerrar una fistula, o procedimientos para mejorar
el habla. Con iguales resultados estéticos y funcionales, la necesidad de realizar cirugias

secundarias radica en la experiencia del centro tratante y el resultado logrado en la primera (135).

Injerto 6seo alveolar. Es un procedimiento para reconstituir el arco alveolar en las fisuras
alveolares y cerrar fisuras oro-nasales cuando las hay; suele ser necesario en un 26 % de los nifios
operados de labio y paladar (4). Se realiza durante el periodo de denticién mixta, antes de la
erupcion del canino, debido, principalmente, a que la cantidad de hueso es mas predecible en ese
periodo del desarrollo, lo que permite una correcta erupcion de las piezas adyacentes y no
afectaria el desarrollo craneofacial (109). El hueso autélogo constituye el estandar de oro para

este tipo de intervenciones y la cresta iliaca seria al sitio dador mas promovido (144).
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2.6. Periodo postoperatorio

La realizacién de una cirugia en un recién nacido o un lactante con fisura oral implica la necesidad
de cuidados especificos, quirdrgicos, anestésicos y controles postoperatorios, por lo que también
representa un momento de estrés elevado, tanto para el paciente como para la familia. Es
altamente recomendado que un anestesiélogo pediatrico con experiencia esté presente durante
todos los procedimientos quirdrgicos (109).

Las complicaciones de la cirugia de los nifios con fisuras de labio y paladar pueden ser de dos
tipos: las directamente relacionadas con la cicatrizacién de la herida, o las deformidades que
resultan de la reparacidn primaria, que incluyen alguna funcionalidad subdptimay requeriran una
cirugia secundaria, como se explicé antes. Entre las primeras complicaciones, las mas inmediatas
son dolor, seguido de la desaturacion de oxigeno y la taquicardia (145) y en las horas siguientes:
sangrado, obstruccién respiratoria, infeccién de la herida y dehiscencia. El sangrado es inusual,
pero puede conducir a compromiso respiratorio, lo cual requiere de inmediato la vuelta a

quiréfano.

2.7. Tratamiento no quirurgico: rol de los profesionales del equipo multidisciplinario

Odontologia. En los centros tratantes en donde se utiliza la placa ortopédica maxilar
preoperatoria, serd el odontélogo quien comience la atencidon del nino, idealmente en las
primeras horas de vida, si el nifio estd hemodindmicamente estable. Lo primero que hace el
odontdlogo en el recién nacido es tomar una impresion, un molde en silicona para la realizacién
de la placa ortopédica, que podra colocarse en dos horas aproximadamente, para evitar el uso de
una sonda nasogastrica. Este proceso se acompafia de la explicacién a los padres sobre su
finalidad terapéutica. Luego sigue el recambio necesario a medida que el nifio crece y las pautas

de higiene de la placa, para prevenir la aparicién de muguet (98).

En el caso de que no se hubiera indicado la placa ortopédica, la primera visita al odontdlogo serd

en los primeros meses de vida, apenas sale el primer diente. De una u otra manera, el nifo con
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FLAP requerird por lo menos hasta la adolescencia, de la atencidn de varios especialistas
odontdlogos: el odontopediatra, el ortodoncista infantil, y en algunos equipos quien hace el
tratamiento quirurgico es el cirujano maxilofacial (109). El tratamiento odontolégico tendra tres

ejes principales:

a) la promocién de la salud bucal, que incluye la educacién en habitos de higiene dental

especificos, al principio a los padres, y en el nifio, a medida que llega a la edad escolar;

b) las acciones preventivas relacionadas con la evaluaciéon del riesgo cariogénico,

colocacién de sellantes, barniz de fldor y prevencidn de las enfermedades periodontales; y
c) la rehabilitacién de piezas dentarias dafiadas, hipoplasicas o supernumerarias (4,71).

El odontopediatra realizard la educacién en pautas higiénico-dietéticas o la aplicacion de fltuor
segln la edad: primero en los dientes hipopladsicos de la zona de la fisura, desde su aparicion,
alrededor de los 10 meses, luego en los molares temporarios en erupcion, y finalmente, ante la
deteccién de los primeros molares permanentes. Antes de que termine la denticién primaria, el
odontdlogo debe evaluar la oclusion y la relacion maxilo-mandibular, segun cada caso (8). Las
anomalias dentarias, como los dientes supernumerarios o desplazados, pueden interferir con los
movimientos de la punta de la lengua durante la produccién del habla, y habitualmente deben
ser extraidos (146). Todos los niflos que hayan atravesado la palatoplastia deben realizar luego

tratamiento de ortopedia y ortodoncia (110).

Fonoaudiologia. El fonoaudiélogo también idealmente comienza su intervencién en el primer dia
de vida, pues lo primero que hard junto al pediatra o neonatélogo, es verificar que el recién nacido
succione adecuadamente, y asesorar a la madre en las técnicas de alimentacién, segun la
dificultad del nifio, que dependera del tipo y extensidon de la fisura. Recomendara siempre el
amamantamiento, y de no ser posible, tendra que considerar si sugiere un biberén adaptado, o

algun accesorio especial (4).

Luego de vigilar los aspectos de la deglucidn, su rol se focaliza en dos aspectos: el seguimiento de

los procesos necesarios para la adquisicion del lenguaje, desde los 6 meses en adelante vy, por
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otro lado, junto con el ORL, en la evaluacion periddica de la audicidn. Si el nifio aprende patrones
fonéticos anormales en la etapa prelinguistica, tiene predisposicién a adquirir luego patrones
fonoldgicos inusuales que, de persistir en el tiempo, conformaran un retraso en el lenguaje.
Sumado a que el niflo tiene mas riesgo de hipoacusia, es necesario un abordaje temprano y

sostenido de la estimulacion del lenguaje hasta los dos afios (71).

Entre los 18 meses y los 3 afos, el fonoaudiélogo debe monitorear todos los aspectos de la
comunicacidn, en especial la funcidn del velo faringeo y la produccién de consonantes. Como la
IVF puede aparecer como consecuencia de la palatoplastia, siempre debe haber luego una
evaluaciéon fonoaudiolégica. También se buscard la presencia de fistulas palatinas (131) en

interconsulta con el ORL (131).

Se buscara la presencia de IVP, evidenciada por la hipernasalidad, emisidon nasal, consonantes
orales débiles y articulaciones compensatorias (60). En algunos casos, son necesarios estudios
como nasofaringoscopia o fluoroscopia, y seguramente se comenzard una terapia del lenguaje

especifica, teniendo a veces que repararse quirdrgicamente, aunque no antes de los 4 0 5 afios.

Con respecto a la evaluacidn audioldgica, en Argentina, como en muchos paises, existe una ley
nacional (Ley 25.415) que establece que todos los recién nacidos deben ser pesquisados para
hipoacusia con la prueba de otoemisiones acusticas (OEA), idealmente, antes del mes de vida. En
los nifos con malformaciones craneofaciales, la realizaciéon de la pesquisa se torna aln mas
exigible, porque existe un riesgo aumentado de que los nifios con FLAP no pasen las OEA,
comparado con los no fisurados, y si no pasan la OEA, existe un 43% mas de chance de que tengan
hipoacusia de conduccion o hipoacusia neurosensorial (147). El Comité Conjunto de Audiologia
Infantil (Joint Committee on Infant Hearing, en inglés) organizacion que reune a las Academias
Americanas de Pediatria, Audiologia y Otorrinolaringologia, incluye a los nifios nacidos con FLAP
entre los once grupos de alto riesgo de pérdida auditiva, que deben recibir seguimiento
audioldgico hasta los 24 a 30 meses de vida, luego de la realizacidon de la pesquisa auditiva

neonatal (148).
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Para todos los nifios con FLAP, la evaluacidn audiolégica mas especifica comienza a los 6 a 9
meses, e incluye evaluacion de tonos puros y audiometria en lo posible; cuando estas pruebas
estdn dentro de limites normales, se repiten cada 6 a 12 meses hasta que el nifio tenga 5 afios,

luego, se realizan anualmente hasta la adolescencia (109).

En conclusidn, todos los nifios, independientemente del tipo de fisura, deberan ser asistidos por
las tres especialidades principales: cirugia, fonoaudiologia y odontologia, desde los primeros dias
de vida y continuar en seguimiento con ellos, -aunque la evolucion sea exitosa y libre de

complicaciones- hasta la adolescencia (8,71).

Otorrinolaringologia. Tiene dos objetivos principales: la deteccidn y control de las patologias
Gticas (otitis) y el abordaje de la pérdida auditiva. El tratamiento de la otitis media, si bien podra
ser manejado por el pediatra, en algunos casos, y ante la repeticion de eventos, requerira la
interconsulta del ORL. Para el manejo de la OME, se planteara la colocacién de los didbolos
insertos en la membrana timpdnica bajo anestesia general. La indicacion mas comun -aunque no
exenta de criticas por los expertos- es la colocacién de los tubos, que puede hacerse durante la
palatoplastia (140). El seguimiento de la audicién debe planificarse cada 6 meses, hasta los 3
afos, luego cada 6 o 12 meses hasta la adolescencia o hasta lograr dos aifos consecutivos con

resultados normales (60,130).

Todos los nifios, con cualquier tipo de fisura labio palatina deberan ser vistos por el servicio de
ORL entre los 3 a 6 meses de vida, al menos una vez (71) o eventualmente ante la aparicién de

comorbilidades.

Psicologia. El rol del psicdlogo en el equipo de tratamiento es evaluar y monitorear la vida social,
emocional, el comportamiento y el rendimiento académico del niflo a medida que crece, debido
a que las necesidades de tratamiento van cambiando, asi como los procedimientos quirdrgicos
en las diferentes etapas de la vida (123). La primera intervencion del psicélogo serd para
acompafar en la aceptacién del diagndstico, y calmar el impacto emocional de la familia,

promoviendo el vinculo afectivo entre el recién nacido y sus padres (149). Luego, durante el
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primer afio, es recomendable que exista una entrevista de seguimiento, para abordar el estado

emocional, evaluando el posible estrés para la familia relacionado con las cirugias de reparacion.

En las etapas preescolar y escolar el objetivo de la intervencién es valorar las pautas de crianza,
orientar a los padres sobre formas de promover el desarrollo madurativo y pesquisando
problematicas de aprendizaje o adaptacidn ya manifestadas por el nifio. Mds adelante, y hasta la

adolescencia: el profesional, evaluara la autoestima y la experiencia escolar (8).

Algunos autores recomiendan que mas alla del acceso a la consulta con el profesional, tener un
“abordaje psicoldgico” para la atencién no solamente implica solamente incluir a un psicélogo en
el equipo de FLAP, sino que todos los miembros de ese equipo deberian incorporar la “perspectiva

psicolégica” en su atencidn de los pacientes (60).

Servicio social. A menudo los pacientes que provienen de hogares con dificultades econdmicas
podrian no tener los recursos para cubrir las necesidades, ya sean requerimientos alimentarios,
u otros cuidados, (63) y la intervencién del trabajador social, serd necesaria para gestionar los
recursos para movilidad y transporte. Es importante que los equipos de tratamiento de FLAP,
tengan trabajadores sociales, y que sean un nexo entre las distintas politicas de proteccién de los
derechos de acceso a la salud existentes y las familias que lo requieren. En Argentina, una Junta
Evaluadora Interdisciplinaria que pertenece a la estructura de la Agencia Nacional de
Discapacidad, dependiente del Poder Ejecutivo Nacional, es la responsable de certificar la
discapacidad de las personas, y otorgar el Certificado Unico de Discapacidad (CUD). EIl CUD
permite acceder a las prestaciones previstas en las Leyes Nacionales 22.431y 24.901, que otorgan
ciertos derechos que brinda el Estado, como traslado en transporte publico sin costo, acceso a
medicamentos y los tratamientos de rehabilitacién que su discapacidad requiera, asi como una

asignacion familiar (transferencia de dinero) para la familia, entre las principales (150).

En los efectores del subsector publico, las gestiones necesarias para tramitar este derecho son
acompafiadas por los equipos de Servicio Social de los efectores. Otra funcidon importante que les

compete es alentar a los padres a buscar soporte social, como, por ejemplo, conectarlos con otros
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padres que hayan atravesado por las mismas dificultades, contactar a grupos de padres u

Organizaciones No Gubernamentales sobre la problematica (109).

Genética. El rol del genetista es protagénico en el momento diagndstico en el caso de las fisuras
orales asociadas a sindromes genéticos, no obstante, varios centros de tratamiento en el mundo
incluyen de rutina la consulta con los médicos genetistas para las familias de todos los nifios con
FLAP aislada. El riesgo de la recurrencia y la prevencion en un posible nuevo embarazo es uno de
los principales puntos de la consulta. Algunos recomiendan que todos los pacientes fisurados sean

evaluados por un genetista dentro de los primeros 6 meses de vida (4).

Enfermeria. El rol de enfermeria es importe durante todo el tratamiento del nifio fisurado, pero
se hace protagonico, especialmente en los primeros dias de vida, y en las internaciones para las
intervenciones quirudrgicas (107). Evaluar la alimentacion, asesorar sobre técnicas para apoyar la
alimentacion, ya sea al pecho materno o con biberdn, y ensefiar a la familia los cuidados de las
heridas quirurgicas y la higiene del nifio, son algunas de las actividades en las que el personal de

enfermeria deberd estar capacitado (59).

Kinesiologia. Algunas recomendaciones internacionales incluyen al kinesiélogo en la composicidn
de los equipos interdisciplinarios. La kinesioterapia respiratoria se indica en cualquier cuadro
agudo de infeccidn respiratoria para facilitar la eliminacién de las secreciones y mantener la via
aérea despejada. Se recomienda una evaluacién kinésica preventiva cinco dias previos a la fecha
planificada para la cirugia primaria. El kinesiélogo también trabajara la piel y musculatura de la

cara luego de la cirugia de labio, para contribuir al proceso de cicatrizacion (71).
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3. Control de salud del nifio en el subsector publico argentino

El objetivo principal de la tarea del pediatra en cuanto al cuidado de la salud del nifio ha ido
mostrando cambios conceptuales en su definicion, que se reflejan, conforme al paso del tiempo
en varias publicaciones locales. Una de las primeras publicaciones de la pediatria argentina, del
afo 1899, es “El Libro de las Madres”, de Gregorio Ardoz Alfaro. Segun Briolotti, en su trabajo
titulado “Educando a los padres argentinos: un analisis a través de los manuales de puericultura
de Ardoz Alfaro y Garrahan”, el texto de Alfaro parte de un modelo centrado en principios de
puericultura, con énfasis en las pautas de crianza, higiene, y ciertos hitos del desarrollo del nifio,
mas bien orientados hacia “recomendaciones morales” de cdmo las madres debian criar a los
nifios (151). Luego de grandes cambios sociopoliticos mundiales, en 1942 Juan Garrahan, otro
pediatra argentino de extensa labor universitaria y asistencial en el ambito publico escribe “La
Nueva Puericultura”, en donde empiezan a tomar un lugar los aspectos psicolégicos del desarrollo
del nino, desde una matriz naturalista y evolucionista, destacando ante todo la necesidad de

disciplinar la conducta infantil en pos de promover la adaptacion al medio (151).

En la actualidad, las publicaciones sobre lo que se estima que debe ser un adecuado control
pedidtrico de salud, se impregnan de la concepcidn de la salud como un derecho, y del nifio como
sujeto de derecho. Esta impronta, tomada de la Convencién Internacional de los Derechos del
Nifo, a la que Argentina adhirié en el afio 1990, plantea que las necesidades de atencion de la
salud del nifio se centran, precisamente en el nifo. La repercusién que esto genera en los modelos
de atencion de la salud donde se asiste poblacién infantil, implica que los nifios y adolescentes
deben ser escuchados, que se considere su autonomia para decidir sobre su propio cuerpo, y que

se deben tomar recaudos para preservar su intimidad (152—-155).

El Ministerio de Salud como rector de las politicas sanitarias nacionales, ha elaborado varios
lineamientos en los Ultimos afios (156) que definen las caracteristicas y los componentes de las
consultas para control de salud del nifio, llamada habitualmente como “el control del nifo sano”,

para diferenciarlo precisamente de las consultas motivadas por enfermedad.

En cuanto al dmbito, el control de salud se ubica en el primer nivel de atencién y la modalidad del
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control de salud del nifio debe ser programada, a diferencia de las consultas por demanda
espontdnea ante sintomas de enfermedad. Y en relacién con la frecuencia, el Ministerio

recomienda el siguiente cronograma:

Entre los 7 y 10 dias de vida: el primer control,
e De 1a 6 meses: un control por mes

e De 6 mesesa lafio: un control cada 2 meses.
e De 1la?2afos: uncontrol cada 3 meses.

e De 2a3afos: un control cada 6 meses.

e Desde los 3 afios: controlar una vez por ano.

Se pretende que la atencion pedidtrica sea longitudinal, concepto que hace referencia a una
fuente regular de atencién y de uso a lo largo del tiempo. La atencidn longitudinal tiende a
producir diagnodsticos y tratamientos mas precisos, porque el conocimiento del paciente y la

familia, evita interconsultas y estudios innecesarios (157).

Con respecto a los contenidos a desarrollar en la consulta, se debe indagar aspectos ambientales
y del entorno familiar, brindando el tiempo suficiente para afianzar un vinculo con la familia que
permita la deteccidén de problematicas complejas de manifestar abiertamente por los cuidadores
del nifo, como la violencia intrafamiliar o las dificultades de la pobreza, entre otras. Es decir, el
profesional tiene que considerar la consulta de control como una oportunidad para observar, y

para conversar con los cuidadores (158).

3.1. Componentes del control de salud pediatrico. Un control de salud del nifio debe garantizar
dentro de la idea de longitudinalidad, que ciertas prestaciones se cumplan en cada visita,
incluyendo herramientas metodoldgicas sencillas, adecuadas para valorar minimamente, el
examen fisico, el crecimiento fisico, el desarrollo madurativo, y el cumplimiento de las

inmunizaciones (158).
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Valoracidn del crecimiento. En cada control de salud, se debe determinar el estado nutricional
para el monitoreo del crecimiento fisico: mediciéon del peso y la talla segin las normas
recomendadas (159) cuyos valores se cotejan con las tablas de percentiles correspondientes por
la edad y sexo, que en Argentina, son las tablas elaboradas por la OMS para nifios hasta los 5
afos. La valoracion del estado nutricional, tanto la desnutricién -o bajo peso- como el sobrepeso
y la obesidad, conllevan la indicacién de las necesidades alimentarias pertinentes, seguimiento,
evaluaciones clinicas, o derivaciones, segun el caso. Como pauta alimentaria primordial, la
promocion de la lactancia materna idealmente hasta los dos afios, asi como el apoyo profesional
necesario para sostenerla si por algin motivo corriera riesgo o se tuviera que suspender, es
ineludible para el pediatra y todo el equipo de salud (enfermeria, terapia ocupacional, etcétera)

que interviene en los controles de salud del nifio (160).

Valoracion del desarrollo. El control de salud es el ambito para la valoracién del desarrollo
madurativo. Se entiende como desarrollo, al fendmeno evolutivo de adquisicion continua y
progresiva de habilidades a lo largo de la infancia, relativas al lenguaje, la cognicidn, la motricidad,

la interaccion social y la conducta (161).

Retraso y retardo del desarrollo son sinénimos y tienen que ver con una demora o lentitud en la
secuencia normal de adquisicion de los hitos del desarrollo; en cambio trastorno y alteracion del
desarrollo son también sindnimos pero se refieren, en cambio, a una perturbacién, cambio en la
esencia o patrén anormal del desarrollo (162). La valoracién del desarrollo madurativo incluye:

el desarrollo motor fino y grueso, la adaptacidn social del nifo y la evaluacion del lenguaje. Este

ultimo es considerado por los expertos como un indicador util del desarrollo global (163).

El pediatra debe conocer las herramientas disponibles para la evaluacién, tanto en nifios
presuntamente sanos como en aquellos con sospecha de retrasos en el desarrollo madurativo.
Estas herramientas son, primeramente, la anamnesis, el examen fisico exhaustivo y la aplicacidn
de pruebas de pesquisa poblacionales (161). En este sentido, la aplicacién de pruebas de pesquisa

rutinarias del desarrollo madurativo es un tema de debate actual entre los expertos.

La Sociedad Argentina de Pediatria postulé en un Consenso de Expertos en 2017, que es necesario
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realizar pruebas de pesquisa de desarrollo para todos los nifios, a edades establecidas,
garantizando al menos 2 evaluaciones hasta los 3 afios, una vez por afio en nifios de riesgo, y en
cualguier momento, ante signos de alarma (161). Por otro lado, el Grupo de Trabajo Canadiense
en Cuidados Preventivos, (Canadian Task Force on Preventive Hatch Care) y el Grupo de Trabajo
de Servicios Preventivos de Estados Unidos, (US Preventive Services Task Force) postulan que sélo
deben hacerse pruebas de pesquisa cuando existan sospechas de trastornos del desarrollo

(164,165).

Existen dos pruebas de pesquisa de desarrollo madurativo para la primera infancia en Argentina,
una validada hace mas de 15 afios, la Prueba Nacional de Pesquisa (PRUNAPE) (166) y otra mas
recientemente, la ASQ lll, (Ages and Stages Questionnarie, por sus siglas en inglés) en su version
latina; ambas pruebas son utiles para desarrollarse en el dmbito de la consulta pediatrica del

control de salud y monitorear el neurodesarrollo infantil (167).

Por otro lado, el Ministerio de Salud ha desarrollado e impulsado desde hace mas de 5 afos, un
instrumento de observacién del desarrollo infantil (I0DI) que, si bien no fue creado como prueba
de pesquisa, es una herramienta util para sistematizar la observacién de las pautas madurativas
del nifo durante la consulta, para detectar con el seguimiento, alteraciones del desarrollo. El
instrumento a pesar de que aun no ha sido validado, tiene una amplia aceptacidon en los

profesionales de los efectores publicos de diversos puntos del pais (168,169).

Inmunizaciones. En Argentina existe una ley nacional (Ley 27.491) promulgada en 2019, que hace
obligatoria la inmunizacién con las vacunas del Calendario Nacional (170) a todos los habitantes,
estableciendo que los padres son los responsables de la vacunacion de sus hijos menores, y por
otro lado, que los profesionales de la salud deben comunicar a la autoridad cuando no se haya
cumplido con la norma, conforme la Ley de Proteccidn Integral de los Derechos de las Nifias, Nifios
y Adolescentes (Ley 26.061). Aunque la poblacién puede acceder a la vacunacion inclusive sin
orden expresa del médico, la vacunacién es gratuita, y aunque el control de salud no es el Unico
lugar de indicacion o aplicacién de las vacunas, si constituye el momento ideal para la promocién,

la educacidn a los padres sobre su importancia y la verificacidon de su completitud.
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3.2. Control de salud pediatrico en el nifio con FLAP

De los protocolos internacionales mencionados en el punto 2, que estandarizan el tratamiento
especifico del nifio fisurado, el elaborado por ACPA es el que mas detalla los aspectos del cuidado
pediatrico, agregando a los componentes ya descriptos de un control de salud completo, que el
pediatra tiene que evaluar el estado de salud del nifio previo a cada procedimiento del
tratamiento, ya sea quirurgico como no quirurgico (109). No obstante, queda poco claro en la
literatura actual qué es concretamente lo que los equipos de salud deberian supervisar en

particular, durante los controles de salud cuando se trata de un nifio con FLAP.

El Instituto Nacional de Pediatria de México, publicd en 2017 un articulo sobre la intervencién
del pediatra en el nifio con FLAP (171) donde resalta la participacidn del pediatra en el equipo
multidisciplinario, y le otorga responsabilidades concretas en los distintos niveles de la
prevencion en salud: a) la prevencion primaria, en lo referido a las recurrencias de casos en las
familias y la posibilidad de identificar factores de riesgo; la prevencidn secundaria: asociandola
con el diagndstico oportuno, manejo inicial, descartar patologias asociadas y evitar
complicaciones, y c) la prevencién terciaria, en lo referido a evitar discapacidades, como
hipoacusia o defectos del habla. A propdsito de esto, un autor que analizé las recomendaciones
del Grupo de Trabajo de Servicios Preventivos de Estados Unidos, mencionado antes con respecto
a la postura de no aplicar de rutina pruebas de pesquisa de desarrollo del lenguaje a toda la
poblacién, pero si hacerlo en los nifios con riesgo de defectos del lenguaje, destacd
especialmente, que en dicha revisién los nifios con malformaciones orofaciales no fueron

incluidos (172).

La Sociedad Chilena de Pediatria propuso en 2016 una clasificacién de los nifios y adolescentes
con necesidades especiales en salud, que no usa como criterio el diagndstico de la enfermedad
nifo, sino las necesidades del tratamiento, y en base a esto, destina el seguimiento segun la
complejidad de los cuidados. Los nifios con FLAP aisladas, segun estos criterios, estarian incluidos
en el grupo con menor complejidad, por lo que deberian ser asistidos en el primer nivel de

atencidén por equipos multidisciplinarios capacitados (173).
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En Argentina, al momento no existen lineamientos especificos sobre el nivel de complejidad, ni
las caracteristicas que cada efector de salud deberia tener para abordar el seguimiento

longitudinal de los nifios con patologias crdnicas o necesidades especiales.
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4. El sistema de salud en la Republica Argentina

4.1. Caracteristicas principales

El sector salud en Argentina estd formado por tres subsectores: el publico, el subsector de seguro
social obligatorio (las Obras Sociales) y el subsector privado. El subsector publico se compone de
las estructuras administrativas provinciales y nacionales de nivel ministerial. Los proveedores de
servicios son los hospitales (internacién) y los centros de salud ambulatoria, quienes prestan
atencidn gratuita a toda persona que lo demande, cubriendo, segin datos recientes, al 36% de la
poblacion, lo que representa aproximadamente a 16 millones de personas en todo el pais (174).
Los centros de salud ambulatorios que son aproximadamente 7000 en todo el territorio, son de
dependencia provincial en la mayoria de las provincias, pero en la provincia de Buenos Aires (que

tiene unos 1800 centros de salud) son municipales.

Siguiendo los ejes de un sistema de gobierno federal, los hospitales publicos son
mayoritariamente de dependencia provincial, y en algunas jurisdicciones, hay hospitales de
diversa complejidad, de dependencia municipal, como la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires, que

cuenta con 32 hospitales de administracion propia.

El subsector de las Obras Sociales (OS) da cobertura a los trabajadores asalariados y sus familias
segln ramas de actividad, alcanzando a unos 20 millones de personas. Los porcentajes de
poblacién con cobertura de OS varia entre el 17 y el 56%, segun las jurisdicciones (175). Los
prestadores de servicios son unas 300 entidades sin fines de lucro que difieren fuertemente entre
si en cuanto a numero de afiliados, niveles de ingresos y lo destinado a gastos administrativos, lo
gue determina grandes diferencias en la disponibilidad de recursos y en los gastos per capita

respectivos (176).

El subsector privado da asistencia a la poblacién con capacidad de pago, que puede ser usuaria
de empresas de medicina prepaga, ya sea por contratacion directa o por tercerizacién de la
cobertura a través de una OS. Contiene diversos efectores: hospitales, clinicas, sanatorios, centros
de diagndstico y tratamiento, etc., que pueden conformar redes mixtas con hospitales publicos

(177). Cubre a unos 3,5 a 4,5 millones de personas, la mitad de ellas derivadas de las OS a través
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de la desregulacién (176). La verdadera dimension de la medicina prepaga es un tema
controvertido, dado que las autoridades regulatorias no tienen registros unificados de usuarios

(177).

Financiamiento y recursos. El subsector publico se financia con los recursos fiscales. La
administracion central con recursos del presupuesto nacional, y las estructuras provinciales con
sus propios presupuestos. El financiamiento de las OS proviene del aporte de un porcentaje del
salario de los trabajadores activos, mas otro porcentaje aportado por el empleador (el estado, en

el caso de los trabajadores publicos) (177).

Argentina es uno de los paises con mayor numero de médicos por habitante en el mundo,
superada en América Latina sélo por Cuba (178). Segun los ultimos datos disponibles, hay casi 4
médicos por 1000 habitantes, con una distribucion muy desigual en las distintas jurisdicciones;
contrariamente, la relacidon de enfermeras por habitante es muy baja 3,50 por 1000 habitantes

(179).

El gobierno nacional fija los objetivos centrales del sistema a través del Ministerio de Salud, que
cumple una funcién de normalizacién, conduccidn, evaluacion y direccidn politica del sistema de
salud en su conjunto (178). No obstante, Argentina tiene una triple diversificacién dentro del
sector salud: a) de derechos, porgue no toda la poblacion tiene acceso a un conjunto similar de
beneficios en salud condicionados por su situacion laboral, formal o informal; b) regulatoria: por
las capacidades de rectoria y regulacion, repartidas en las 24 jurisdicciones y los diversos
subsectores; y c) territorial: debido a las marcadas diferencias de desarrollo econdmico en las

diversas regiones (175).

La autoridad sanitaria nacional por la estructura federal, tiene limitada capacidad para influir
sobre los gobiernos provinciales; para hacerlo debe lograr consensos muy fuertes, los que se han
intentado a través de esfuerzos de planes federales de salud y de fortalecer el papel del Consejo
Federal de Salud (COFESA) que es un organismo publico creado por la ley en el afio 1981, con el
objeto de coordinar las acciones de salud publica en la nacidn. Esta integrado por los ministros de
salud de las provincias y es presidido por el ministro de salud de la nacién.
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En especial en cuanto a la salud materno infantil, la Direccidn Nacional de Maternidad, Infanciay
Adolescencia, es el 6rgano de aplicacién y regulacidon de las politicas materno-infantiles, a cargo
del Programa Materno Infantil, del Ministerio de Salud. Su principal objetivo es la reduccién de la
morbimortalidad materna e infantil, y sus actividades comprenden una gran cantidad de
estrategias dirigidas a mejorar la calidad de atencion de los servicios de salud materno-infantiles,
en todo su abanico de acciones (180). Sin embargo, en consonancia con las fragmentaciones del
sistema de salud, antes referidas, la RENAC (Red Nacional de Anomalias Congénitas) y la Red Flap
(Red Federal para la Atencion de nifios/as con FLAP), estructuras sanitarias del ministerio de
salud, que se explican en el punto 5.2, no pertenecen a su 6rbita, ni comparten lineas de trabajo

comun.

4.2. Barreras de acceso a la atencion en salud

La accesibilidad se define en términos generales como la posibilidad de los usuarios de recibir
cuidados de salud de manera agil y cuando es necesario (181). Esto engloba a la accesibilidad
geogrdfica, es decir, la relacidn de las distancias entre la poblacion y los servicios y la posibilidad
de cubrir ese recorrido a partir de las vias de comunicaciéon existentes y los transportes
disponibles; y por otro lado, la accesibilidad organizacional, que es el conjunto de trabas burocra-
ticas en el acceso al servicio, por cuestiones como horarios de atencién, recursos humanos
disponibles, o la forma de asignacion de turnos (182).

Ambas formas, en cuanto a la incumbencia de los nifios fisurados, se ven atravesadas por la
dificultad de la alta demanda de servicios mas complejos y calificados para supervisar la salud de
los nifios con patologias crénicas, que requieren tratamiento y rehabilitacién multidisciplinario,
como es el caso de las fisuras orofaciales.

La falta de accesibilidad a la atencién de los nifios fisurados fue estudiada en Estados Unidos, se
midio la distancia al lugar de atencidn, los tiempos de espera para la asistencia, y los transportes
necesarios para llegar al lugar de atencidn del Programa de Defectos Congénitos en el estado de

Carolina del Norte. Se indagd si estas barreras representaban una dificultad para las familias, pero
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no se encontrd que fuera un problema para ellas. Estos resultados son dificilmente comparables
con la realidad argentina, por la diferencia de los contextos sociosanitarios, y por una diferencia
no menor, que es la principal dificultad que los autores hallaron en su trabajo, la falta de acceso
por dificultades de pago, por tratarse de servicios que no son publicos y gratuitos, como lo son en

Argentina (183,184).
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5. Fundamentacion

El tratamiento del nifio con FLAP es complejo, en primer lugar porque comienza en el momento
de nacer (o inclusive antes, si se consideran las intervenciones necesarias por parte del equipo de
salud, relacionadas con el diagndstico prenatal) y tiene que continuar hasta la adolescencia, y, en
segundo lugar porque requiere de la concurrencia alternada y articulada de varias disciplinas
médicas (quirdrgicas y no quirdrgicas) sumadas a otras no médicas, a lo largo de todo el periodo
de tiempo referido. Pero ademas, el cuidado de la salud del nifio fisurado -en un amplio sentido,
no sdlo el de la funcionalidad y la anatomia orofacial- requiere de una adecuada integracidn entre
las intervenciones especificas de rehabilitacidn, y aquellas que tienen que ver con el seguimiento
longitudinal de su crecimiento y desarrollo, para lograr que el nifio llegue a la adolescencia con
las mismas posibilidades de insercidn social que sus pares sin malformacién (111).

Esta complejidad, en el marco del subsector publico, en el que la poblacién en su mayoria no
posee cobertura de obra social por no tener trabajo formal, o capacidad de pago de servicios
privados, es mas evidente. Porque exige de la coordinacion de esfuerzos tanto desde los servicios
de salud, para planificar intervenciones y brindarlas en tiempo y forma, como desde las familias,
para afrontar las dificultades que se presentan por la propia enfermedad, que seran mas
acuciantes en las poblaciones socialmente vulnerables, o que viven en lugares alejados de los
centros urbanos. De hecho, ya se ha demostrado que las familias de nifios fisurados con mayores
necesidades sociales y econdmicas, tienen mds ausentismo a consultas, con un seguimiento

subdptimo, y por lo tanto, peores resultados finales de tratamiento (185).

5.1. Atencidn de los nifios con FLAP en el subsector publico

En Argentina, la informacién epidemioldgica disponible sobre el tratamiento de rehabilitacidn de
nifos fisurados asistidos en el subsector publico es muy escasa. Un trabajo del Ministerio de Salud
gue revisd en 2008 las prioridades en investigacion en malformaciones congénitas puso de
manifiesto la necesidad de analizar todos los aspectos de la problematica, ya que se detecté un

limitado interés en investigar, entre los profesionales de la salud. Segln ese informe, (186)
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persistia en dicho momento la extendida opinidn en el sector salud de que estas enfermedades

congénitas son raras e inevitables.

Segun el RENIS (Registro Nacional de Investigaciones en Salud) que reine mas de 2000
investigaciones finalizadas (no necesariamente publicadas) financiadas por distintas fuentes, pero
contiene a todas las que ha financiado el Ministerio de Salud, desde 2012 hasta la actualidad, hay
una sola investigacion que describe la prevalencia de las anomalias congénitas mayores, entre las
que se encuentra FLAP, pero no hay ninguna especifica sobre FLAP (187). Los autores argentinos
que han publicado en revistas internacionales en los ultimos afos, abordan los resultados
quirurgicos y los del tratamiento ortopédico prequirdrgico, en series de nifios asistidos en
instituciones del pais; y son en general evaluaciones de las innovaciones quirurgicas o técnicas de

tratamiento de la IVF (188-190).

Como antecedente relacionado directamente con informaciones sobre los aspectos planteados,
cabe mencionar una iniciativa que data de 2001, de la Sociedad Argentina de Cirugia Plastica
Estética y Reparadora (SACPER) junto con la Confederacion Argentina de Odontdlogos vy la
Federacién Argentina de Fonoaudidlogos, quienes crearon un Centro Nacional de Referencia,
dedicado al tratamiento de fisura labio palatina y fisuras asociadas. Este grupo tuvo como objetivo
nuclear profesionales que tratan nifos fisurados y realizar campafas quirdrgicas para colaborar
con los profesionales en los hospitales donde existian dificultades para abordar la patologia. Una
publicacidn de la SACPER describe la serie de cirugias realizadas en seis provincias del pais entre
2001 y 2009, pero no incluye aspectos epidemioldgicos, resultados quirurgicos, o datos de la

rehabilitacidn y seguimiento integral de los nifios (191).

En el afio 2006 se comenzd a organizar, a instancias de la Academia Nacional de Medicina, una
red de instituciones que asistian a nifios con FLAP que, mediante un programa informatico de uso
compartido, registraba los datos de todo el proceso de tratamiento de los nifos asistidos. La red
tenia un centro coordinador en la Academia, que unificaba los criterios diagndsticos y velaba por
el cumplimiento de los aspectos éticos de resguardo de la informacién (192). Las instituciones

pertenecian tanto al subsector publico como al privado y se adherian de manera voluntaria. Esta
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red estuvo vigente durante unos diez afios, pero no funciona en la actualidad. Se publicaron en
una revista local, en 2009, resultados de la labor de la red sobre las caracteristicas socio
econdmicas, la utilizacion de la placa ortopédica, la oportunidad y el tipo de cirugia, en un grupo
de 970 nifios con fisuras labio palatinas (80% aisladas y 20% sindrémicas) pertenecientes a 12
servicios de salud pertenecientes a la red (193). Si bien el nimero de nifios incluidos en ambos
trabajos es importante, y las variables de estudio son relevantes y describen buena parte de la
complejidad del tratamiento de los nifios fisurados, el estudio no utiliz6 una muestra

representativa, lo que no permite extrapolar sus resultados al territorio nacional.

5.2. Red Flap

En el 2014 el RENAC (Registro Nacional de Anomalias Congénitas) que se habia creado en 2009
con el objetivo de llevar a cabo la vigilancia de anomalias congénitas mayores en los recién
nacidos, conservando sus siglas, pasa a formar la RENAC (Red Nacional de Anomalias Congénitas)
y en 2015, se crea una nueva fase de gestidn para la atencion de los niflos con FLAP -del mismo
modo que para nifios con pie bot y displasia de cadera- con el objetivo de fortalecer las practicas
de cuidado de los nifios con fisura labio alvéolo palatina. A esta red se la denomina “Red Federal
para la Atencion de nifios/as con FLAP, Pie Bot y Displasia Congénita de Cadera”, e incluye a todos
los nifios nacidos en hospitales publicos o privados del pais que no cuenten con cobertura de obra
social (194). Esto se logra a partir de una alianza con el Programa Sumar® por lo cual la RENAC se
constituye en el Centro Coordinador de una red de atencién de recién nacidos con FLAP.

Para elaborar el plan de servicios, un equipo conformado por expertos del Ministerio de Salud y
de la Universidad Nacional de La Plata, realizé una investigacion que concluyd en un informe que

sentd las bases para el disefo de la red. El informe se basé en un relevamiento entre 54 hospitales

5La base del Programa SUMAR es la nominacién de la poblacidn sin cobertura de obra social y la estrategia de pago
por desempefio a las provincias. A través del Sumar, el Ministerio de Salud de la Nacién transfiere recursos a las
provincias en funcidn del cumplimiento de metas sanitarias, evaluadas a través de ciertos indicadores de desempefio.
Con los recursos obtenidos, las provincias financian las prestaciones de salud brindadas a la poblacién en los
establecimientos publicos de salud y son éstos, quienes deciden cdmo invertir el recurso para su centro u hospital
haciendo uso de la autonomia que les garantiza el Programa.
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de todas las regiones del pais, en el que se evalud la capacidad de los servicios para resolver la
malformacioén, el cumplimiento de un protocolo estandar y la accesibilidad, derivacién y
seguimiento de los pacientes. Los resultados mostraron que habia un importante déficit de
registro de casos y prestaciones y que, en cada regién habia un hospital -el de maxima
complejidad- que concentraba la mayor cantidad de pacientes. Con respecto al diagnéstico,
senald una cierta necesidad de sistematizar su confirmacion; en relacidén con el tratamiento, se
advirtio que habia una adherencia muy escasa de los pacientes, y que a pesar de la baja
prevalencia de la patologia en relacién con otras de resolucidon quirdrgica pediatrica- habia una
larga lista de espera condicionada principalmente por la falta de disponibilidad de quiréfano y de
anestesistas pediatricos. En cuanto a los servicios complementarios (odontologia, fonoaudiologia)

no se describieron problemas significativos (195).

A partir del andlisis de esa informacidn, la estrategia prevista es que a través de una secuencia de
reportes que los profesionales de la Red envian a la coordinacién, se notifique a los recién nacidos
con FLAP dentro de las primeras 48 horas de vida. Luego se desencadena un proceso de referencia
del neonato a una institucion tratante acreditada (ver abajo), segln el lugar de residencia de la
familia. Una vez que el nifio tiene un turno asignado y es atendido por la institucidn, ésta confirma
el diagndstico y organiza un plan de seguimiento, que se refleja en reportes posteriores. En este
plan, las especialidades que fueron consideradas basicas para la atencién de nifios con FLAP son:
fonoaudiologia, odontologia y cirugia, pero la red incluye a profesionales de la salud de otras
disciplinas: pediatria, otorrinolaringologia, trabajo social, enfermeria, psicologia, genética y

cardiologia.

Las Instituciones tratantes acreditadas son los hospitales publicos que conforman esta red y se
clasifican segun la composicion profesional de los equipos para la atencién de los nifios con FLAP,
en cuatro grupos:

a) instituciones que cuentan con las tres especialidades consideradas basicas;

b) instituciones que no cuentan con las tres especialidades basicas, pero que completan el equipo

con profesionales de otra institucién acreditada y de la misma localidad;
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c) instituciones que no cuentan con las tres especialidades basicas, pero que completan el equipo
con profesionales de otra institucion acreditada y de diferente localidad, e

d) instituciones que no cuentan con las tres especialidades basicas y no completan el equipo
dentro de la jurisdiccion.

Las instituciones tratantes son acreditadas por los ministerios de salud provinciales y el nacional,
a través de la RENAC. Existen actualmente 64 distribuidas en todas las provincias del pais, excepto

en Tierra del Fuego, en la que, a la fecha de este trabajo, no hay institucion acreditada.

Debido a lo relativamente reciente de la implementacion de la Red Flap, no ha transcurrido
tiempo suficiente para evaluar el impacto de las intervenciones en la salud de los nifios nacidos
con FLAP en el mediano o largo plazo. No ha habido evaluaciones formales de los resultados del
funcionamiento de la Red, que describan la relacion entre lo planificado y los resultados
obtenidos. Se publicé en 2018, un trabajo que evalud las acciones preliminares del proceso de
implementacién de la red. El estudio reveld que la red de atencion responde adecuadamente a
uno de los objetivos ampliados de la RENAC, que es contribuir al acceso de los pacientes y sus
familias a los servicios de atencién y cuidado, asi como al asesoramiento genético; y ademas
planted que, en el primer afo de funcionamiento, el 94 % de los nifios que nacieron en las
maternidades que integraban la red (n=146) fueron derivados a las instituciones tratantes (196).
Surgié de esa investigacion la recomendacion de fortalecer el trabajo interdisciplinario de los

equipos tratantes y promover protocolos de trabajo comunes a las instituciones.

Al momento del presente trabajo, no hay datos publicados sobre los resultados del tratamiento
y el estado de salud alcanzado por los niflos que nacen con FLAP que buscan atencién en el
subsector publico de salud. Por lo tanto, esta investigacién se fundamenta en la necesidad de
contar con indicadores de la atencidn que reciben los nifios con FLAP, que permitan analizar los

componentes de su tratamiento especifico, junto al seguimiento integral de su salud.
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lll. HIPOTESIS

Los nifios con fisura labio alvéolo palatina que se asisten en el subsector publico, no acceden
a un tratamiento interdisciplinario, integral y oportuno para su enfermedad, y no tienen un
control de salud adecuado, por lo que podrian presentar alteraciones del crecimiento fisico

y/o el desarrollo madurativo en la primera infancia.
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IV. OBJETIVOS
Objetivo general

1. Determinar el control de la salud de los nifios nacidos con fisura labio alveolo
palatina (FLAP) a través de su crecimiento y desarrollo, como indicadores del

proceso de tratamiento de rehabilitacion de la malformacion.

Objetivos especificos:

1. Caracterizar el tratamiento que reciben los nifios con FLAP que se asisten en el
subsector publico en Argentina, nacidos durante 2015 y 2016, en términos de

integralidad, interdisciplina y oportunidad.

2. Describir los cuidados iniciales de la alimentacidon del recién nacido con FLAP,

relativos al uso de sonda nasogastrica, placa ortopédica y la lactancia materna.

3. Identificar las barreras organizacionales y geograficas de acceso al tratamiento de
los nifios con FLAP, nacidos durante 2015 y 2016, que se asisten en el subsector

publico en Argentina.

4. Determinar qué factores predicen el tipo de tratamiento que reciben los nifios con
FLAP nacidos durante 2015-2016, que se asisten en el subsector publico en

Argentina.

5. Comparar las caracteristicas y componentes del control de salud entre los nifios
con FLAP -nacidos en 2015 y 2016, que se asisten en el subsector publico en

Argentina- y sus hermanos sin malformaciones.

6. Comparar el crecimiento fisico y el desarrollo madurativo entre los nifios con FLAP,
-nacidos en 2015 y 2016, que se asisten en el subsector publico en Argentina- y sus

hermanos sin malformaciones.
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V. MATERIAL'Y METODOS

1. Diseno

Estudio observacional, descriptivo-analitico, del tipo de “casos y controles anidados” (nested-
case-control” segun la literatura en inglés) (197). Este tipo de diseio se basa en que la eleccién
de los controles no respondié exactamente a la definicidn de los criterios universales para
seleccionarlos. Los casos y los controles en este trabajo fueron en realidad una cohorte
“anidada” bien definida, a la que se le evalud sélo una vez, razén por la cual no es por
definicidon un estudio de cohorte, pero tampoco es un corte transversal, porque no puede
negarse que el evento podria aparecer mas tarde en el tiempo (197). Cabe aclarar que la
enfermedad fisura labial o palatina, aqui es en realidad “la exposicidon”, y las variables

I “

dependientes crecimiento y desarrollo, son el “evento” que se espera encontrar. Haber
elegido a un hermano conviviente del nifio con FLAP como “control anidado” se refuerza en
el hecho de que ambos comparten las caracteristicas sociales y constitucionales de la familia
y, sobre todo, las caracteristicas sociales que determinan ciertas barreras de acceso a los

servicios de salud, por lo que todas estas variables se consideraron como variables de control.

2. Ambito del estudio

El dmbito de estudio de este trabajo quedd constituido por los 64 efectores de salud,
acreditados por el Ministerio de Salud para la atencién de nifos con fisura labio alvéolo
palatina, y que forman parte de la Red Federal de FLAP coordinada por RENAC, dentro del

subsector publico en Argentina.

Las Instituciones que constituyen esta Red son hospitales (a excepcién de una facultad de
odontologia de una universidad publica) distribuidos en todas las provincias del pais a
excepcion de Tierra del Fuego. Los hospitales son de diversas caracteristicas: algunos son
hospitales pediatricos, otros materno infantiles, otros polivalentes; todos son efectores

publicos.
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3. Poblacion

El universo de estudio lo conformaron los niflos con diagndstico de FLAP aislada, nacidos en
la Republica Argentina, que fueron derivados para ser asistidos en alguna de las instituciones
acreditadas de la Red FLAP, nacidos entre el 1° de enero de 2015 y el 31 de diciembre de 2016.
El listado de nifilos que constituyd esta poblacidn surgié de los registros de la Coordinacion
Central de la RENAC, que tiene sede fisica en el Centro Nacional de Genética Médica
(CENAGEM) dependiente de la Administracion Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud
(ANLIS), del Ministerio de Salud de la Nacidn. El registro se alimenta de los reportes que se
originan en cada efector a medida que es incorporado a la red de atencidn, con la derivacion
al efector que va a tratarlo. Los registros contienen los datos del nacimiento (fecha, lugar,
peso, edad gestacional, sexo del nifio) datos filiatorios del nifio y la madre, el diagndstico y
tipo de fisura, y el nombre de la institucion a la que se deriva al nifio para la atencion especifica
de FLAP. Esta poblacion que cumplia los criterios de inclusidn (ver mas abajo) tuvo 623 nifos;
de ella se selecciond la muestra aleatoria para el estudio, estratificada segun las regiones

geograficas del pais. Estas regiones y su composicion provincial es la siguiente:

e Regidn Centro: provincias de Buenos Aires, Cordoba, Santa Fe, Entre Rios y Ciudad
Autonoma de Buenos Aires.
e Regidn del Noroeste: Jujuy, Salta, Tucuman, Catamarca y Santiago del Estero
e Regidn del Noreste: Formosa, Chaco, Corrientes y Misiones
e Cuyo: Mendoza, San Juan, San Luis y La Rioja
e Patagonia: La Pampa, Rio Negro, Neuquén, Chubut, Santa Cruz y Tierra del Fuego.
La asignacién de los casos a cada region geografica se determiné por la ubicacidn jurisdiccional

de cada institucion tratante.

Muestra. Para calcular el tamafio de la muestra, se utilizé una formula estandar, considerando
una prevalencia esperada de 50%, una precision del 4,5 % y un nivel de confianza del 95%, lo
gue arrojo un total de 100 casos. Para este calculo y la seleccidn de casos segln un listado de

numeros aleatorios, se utilizé el programa informatico EPIDAT version 4.2.

En primera instancia, se logrd contactar y concretar una entrevista telefonica en 30 casos. Los
casos seleccionados cuyo numero telefénico no constara en los registros de la base de la

RENAC, se completaron con otro caso anterior o posterior de la misma region geografica,
65



hasta completar el nimero necesario, respetando la representatividad estratificada por

regiones.

Debido a que no pudo completarse el nimero de casos en la fase de llamados telefdnicos, se
procedid a enviar telefonograma a las familias de los nifios seleccionados, incluyendo casos
que pudieran no tener registrado un numero telefénico de contacto. Por esa via, se les pidié
en un breve texto a las familias que se contactaran con la linea del 0800- del CENAGEM, desde
donde se acordd una cita telefénica entre la familia (de preferencia la madre del nifio) con la
investigadora. Con todas las familias que contactaron a CENAGEM y dejaron su nimero de

contacto, se logroé concretar luego la entrevista (cuyo texto se presenta en Anexos).

Una vez lograda la comunicacién con los padres de los nifios, sélo hubo dos negativas a
participar de la encuesta: fue el caso de un padre y una madre, respectivamente, que
expresaron no tener contacto con sus hijos, y desconocer informaciéon de su salud. Se
eliminaron 3 encuestas: una por error en la edad del nifio (habia nacido en 2005) y otros dos
casos por tratarse de nifos que tenian cobertura de obra social al nacer. Se llegd asi a

completar una muestra de 100 encuestas telefdnicas.

La elaboraciéon de la base de datos para determinar la poblacién de estudio se realizé en el
mes de junio de 2018 y la recolecciéon de los datos a través de la encuesta, se realizd entre los

meses de agosto de 2018 a mayo de 20109.

Submuestra. Dentro de la muestra de los 100 nifios seleccionados y contactados, se elabord
una submuestra, constituida por los nifios que, al momento de hacer la encuesta, se supo que
tenian un hermano conviviente sin malformaciones ni enfermedades cronicas, con una edad
de *2 afios respecto del caso encuestado, y se le invité a participar. Esta submuestra queddé

constituida por 28 nifios fisurados y sus 28 hermanos sin FLAP.

4, Criterios de inclusion

Los nifios con FL, FP o FL/FP aisladas, de cualquier sexo, nacidos en Argentina entre el

01/01/2015y el 31/12/2016, sin obra social al nacer, derivado a una institucién acreditada de
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la Red Flap, nacido con un peso de 2500 gramos o mds, y una edad gestacional de 37 semanas

0 mas.

Para la submuestra: en el grupo de “casos” se incluyé a los niflos que ademas de cumplir los

criterios mencionados arriba, tuvieran al menos un hermano de cualquier sexo, con una edad
hasta £2 afos, de cualquier orden de nacimiento, nacido en la Argentina y sin diagndstico de
malformaciones congénitas o enfermedades crénicas adquiridas. Los hermanos sin

malformacién conformaron el grupo de los “controles anidados”.

Criterios de exclusion: los nifios cuyos padres no hubieran aceptado ser entrevistados.

Unidad de analisis: son los nifios con fisura labial y/o palatina aislada, registrados en la Red

FLAP.

En el grafico 1, a continuacidén, se explican los pasos metodoldgicos y las fases en las que

fueron ingresando al estudio los nifios evaluados.
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Grafico 1: Fases del estudio y pasos metodolégicos

Poblacion

623 nifios nacidos en 2015 y
2016, con FLAP

gue cumplen criterios de
inclusién

Muestra

OBJETIVOS aleatoria estratificada INSTRUMENTO:
ESPECIFICOS por regiones, con 100 Cuestionario 1
nifios con FLAP
1,2,3y4
Submuestra
Con 28 nifios con FLAP (que tienen al menos INSTRUMENTO:
OBJETIVOS _ N
ESPECIFICOS un hermano sin malformacion) Cuestionario 2
5y6 Y

28 niflos, hermanos convivientes, sin
malformacién

68



5. Variables del estudio

Las variables del estudio se describen en los cuadros que siguen, seglun los objetivos

especificos, con la definicién operacional, la escala de medicién y la fuente.

Cuadro 1. Variables del objetivo especifico 1

Caracterizar el tratamiento que reciben los nifios con FLAP asistidos en el subsector

publico, en términos de integralidad, interdisciplina y oportunidad.

afio/Mas de un afio

Interdisciplina

Modalidad de atencion de las
especialidades fonoaudiologia,

Conjunta /enla
misma institucion/

odontologia y cirugia (FOC) en distinta
institucion
Se encuentra en seguimiento SI/NO

actualmente con FOC,
respectivamente

Oportunidad

Cuando comenzo el tratamiento

Numeérica en dias

Realizé la primera cirugia

Momento de la primera cirugia

SI/NO

Edad en meses
(numérica)

Realizd la segunda cirugia

Momento de la segunda cirugia

SI/NO

Edad en meses
(numeérica)

Indicador Variables Escala de medicion | Fuente
/categorias
Realizé al menos una SI/NO
interconsulta con: Psicologia,
Genética, Servicio Social y
Otorrinolaringologia,
Integralidad respectivamente
Cuestionario
Realiza control de salud SI/NO
habitualmente
Momento del ultimo control de Menos de 6
salud realizado meses/ entre 6
meses y un

Base de
datos
Red Flap




Cuadro 2. Variables del objetivo especifico 2

Describir los cuidados iniciales de la alimentacion del recién nacido con FLAP, relativos al

uso de sonda nasogastrica, placa ortopédica y la lactancia materna.

Indicador Dimensiones/ Variables Escala de medicion / | Fuentes
categorias
Uso sonda nasogastrica al nacer SI/ NO
Us6 placa ortopédica SI/NO
Tomd Leche Materna SI/NO
Cuidados Cuantos meses tomo dlas/mgses
iniciales y (numérica)
alimentacion ] ) ) Cuestionario
Cuantos meses tomd pecho | dias/meses
exclusivo | (numérica)
Definicion: se peguntd si el nifio se
alimento con leche materna al seno
materno, o con LM administrada
con biberdn o alguna otra técnica

Cuadro 3. Variables del objetivo especifico 3

Identificar las barreras organizacionales y geograficas de acceso al tratamiento de los

ninos con FLAP.

Escala de medicién/

Fuentes

Indicador Variables categorias
Quién gestiona el turno El efector de salud/ la
Barreras para comenzar el familia

organizacionales

tratamiento

Quien gestiona los
turnos ulteriores con
FOC

El efector de salud/ la
familia

Barreras
geograficas

Tiempo en llegar al lugar
de atencidon de FLAP

Menos de 30 minutos/
entre 30 y 60 / Mas de 60
hasta 120 / Mas de 120

Formas de llegar al lugar
de atencidon de FLAP

A pie/ Vehiculo propio/
transporte publico/
vehiculo estatal/ otros
-Un transporte
-Dos transportes o mas

Cuestionario




Cuadro 4. Variables del objetivo especifico 5

Comparar las caracteristicas y componentes del control de salud entre los nifios con FLAP,

y sus hermanos sin malformacion.

Escala de medicion/ Fuentes
Indicador Variables categorias
Realiza control de salud SI/NO

Caracteristicas

habitualmente

Momento del Ultimo control
realizado

Menos de 6 meses/ entre 6
meses y un afio/Mas de un

del control afio
de salud Se controla siempre en el SI/NO
mismo lugar
Lugar de control de salud Institucion tratante de
habitual FLAP/ Centro de salud en
primer nivel/Hospital
segundo nivel/Consultorio
privado/otros
Tiene las vacunas completas | SI/ NO
Componentes | Le controlan el pesoy la SI/NO
del control talla
de salud Le tomaron alguna vezuna | SI/NO

prueba de desarrollo
madurativo

Cuestionario

Cuadro 5. Variables del objetivo especifico 6

Comparar el crecimiento fisico y el desarrollo madurativo entre los ninos con FLAP y sus

hermanos sin malformaciones.

informado por el pediatra
en el control de salud

Control longitudinal de la
talla

Talla normal /
Baja talla

Indicador Variables Escala de medicién / Fuentes
categorias
Control longitudinal del Peso adecuado /
peso Bajo peso/ Sobrepeso
Crecimiento Definicidn: reportado por
fisico los padres, segun lo

Cuestionario
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Definicidn: reportado por
los padres, segtn lo
informado por el pediatra
en el control de salud
Algun tipo de alteracion/ | SI/NO
retraso del desarrollo
Desarrollo madurativo
madurativo

Definicion: reportado por
los padres, segun lo
informado por el pediatra
en el control de salud

Construccidon de indicadores. Para caracterizar el tratamiento recibido por los nifios, se
elaboraron tres indicadores: integralidad, interdisciplina y oportunidad, en base a la
bibliografia que se desarrollé en la Introduccién (apartado 2.2: Tratamiento especifico del nifio
con fisura labio alvéolo palatina). Para cada indicador se establecié un puntaje que permitié
determinar para cada uno, tres categorias: alta, media y baja. Para establecer los puntos de
corte de las categorias, se utilizaron los percentiles 50 y 90 para los valores de integralidad e
interdisciplina, y percentiles 25 y 75 para el indicador de oportunidad cuyos los resultados se
muestran en el anexo 3. En el cuadro 6, se muestra la construccion de los indicadores y su
puntaje. Para determinar los criterios de oportunidad, se tomé en cuenta el algoritmo de Ia

Guia Clinica del Ministerio de Salud de Chile, cuyo esquema se presenta en el Anexo 7.
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Cuadro 6: Indicadores de tratamiento y categorizacidn en alta, media, o baja

integralidad, interdisciplina y oportunidad

INDICADOR Valor Alta Media Baja
INTEGRALIDAD
Hizo al menos una interconsulta con:
-las 4 especialidades 4
-tres especialidades 3
-dos especialidades 2
-una especialidad 1
Realiza control de salud habitualmente:
-Si 1
-No 0 7 6-5 40
Tiempo desde el ultimo control de salud menos
-Hace menos de 6 m 2
-Entre 6 a 12 meses 1
-Mas de 12 meses 0
INTERDISCIPLINA
Modalidad de atencion:
-en la misma institucion 1
-en el mismo dia (consultas separadas) 1
-en mismo lugar y dia (consulta conjunta) 2

7-6 5-4 30

Se encuentra actualmente en seguimiento menos
-con las tres especialidades 3
-con dos especialidades 2
-con una especialidad 1
OPORTUNIDAD
Comienzo de la atencién
-en las primeros 48 horas 3
-entre los 3 a 7 dias de vida 2
-entre los 8 a los 15 dias de vida 1 40
-luego de los 15 dias 0 9-7 6-5 menos
Cirugia (para FP y FLP)
-Realizé la primera cirugia 2
-Edad del nifio segiin normativas (+/- 1 m) 1
-Realizé la segunda cirugia 2
-Edad del nifio acorde a las normativas 1
Cirugia (para FL y FP sin indicacion)
-Realizod la primera cirugia 2 7-6 5-4 30
-Edad del nifio seglin normativas (+/- 1 m) 1 menos
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6. Variables de control

Las principales variables de control consideradas para el analisis fueron la edad, el sexo, y las

formas clinicas de la fisura FL, FL/FP o FP, respectivamente.

El segundo grupo de variables de control fueron las caracteristicas sociales y sanitarias de las

familias: composicién familiar, situacidn ocupacional, nivel educativo de ambos padres y las

caracteristicas del control prenatal de la madre durante el embarazo del nifio fisurado.

Un tercer grupo de variables de control lo constituyd la clasificacidon de las instituciones

tratantes del subsector publico y su distribucién jurisdiccional. Las variables de control y su

operacionalizacion se esquematizan en el cuadro 7.

Cuadro 7: Descripcion operacional de las variables de control

Variables Escala de medicidn/categorias Fuente
Sexo Nifio/ nifia Base datos
Edad actual Edad en meses (numérica) RENAC.

Tipo de fisura

Fisura de paladar / Fisura de labio/ Fisura de
labio y paladar

(Se corroboré
con la
encuesta)

Tipo de acreditacion de
las instituciones

Equipo completo (*) / Completa equipo con
efectores de la misma localidad/ Completa

equipo con efectores de otra localidad/ No

completa equipo

Base de
datos RENAC

Edad de la madre

Edad en afios (humérica)

La madre y el padre
conviven con el niio

SI/NO

Numero de hijos en la
familia

NuUumeros enteros

Nivel educativo de la
madre y del padre

Sin instruccién/ Primaria incompleta/
Primaria completa/ Secundaria incompleta/
Secundaria Completa/ Terciario o
universitario incompleto/ Terciario o
universitario completo

Estado ocupacional de la
madre y del padre

Ocupado/ desocupado/ inactivo

Realiz6 control del
embarazo

Realiz6 al menos 5
controles prenatales

Si/ No

SI/NO

Cuestionario
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Comenzo controles antes
de las 13 semanas de
gestacion

Tuvo diagnéstico prenatal | SI / NO
de la fisura

(*) Equipo completo se considera cuando tiene fonoaudiologia, odontologia y cirugia.

7. Instrumentos de recoleccion de datos

Se utilizaron fuentes secundarias y primarias. Las secundarias son los registros de la base de
datos de la Red FLAP que coordina la RENAC, que aportaron informacion de los nifios y las
instituciones tratantes, en algunos casos aporté la fecha de las cirugias, y en todos los casos,

los datos filiatorios de contacto y diagndstico especifico de la fisura.

La fuente primaria es el cuestionario desarrollado durante la encuesta telefdnica. Se traté de
un cuestionario estructurado, dirigido a los padres de los ninos (se dio preferencia a que
respondiera la madre) con unas 30 preguntas cerradas, el cual insumié en promedio de 13 a
20 minutos. Dicho cuestionario fue confeccionado ad hoc para este estudio. Para las
preguntas que cubren las variables sociodemograficas se utilizaron preguntas validadas de
los cuestionarios que utiliza el INDEC (Instituto Nacional de Estadisticas y Censo) (198). Las
preguntas sobre el control prenatal se realizaron en base al Sistema Informdatico Perinatal
(199) que es el sistema de registro de datos que se utiliza en las maternidades publicas del

pais. El cuestionario completo se muestra en el anexo 2.

Para las preguntas que describen las barreras geograficas de acceso a la atencidén, se utilizaron
las preguntas de un cuestionario sobre barreras de acceso al tratamiento de nifios con FLAP,

gue ya ha sido validado y publicado (200).
Validaciéon de cuestionarios y prueba piloto

Para validar el cuestionario que se administré por via telefénica, se aplicé el mismo en una
encuesta “cara a cara” a un grupo de padres de nifios con FLAP. A esto se sumaron las
mediciones objetivas de antropometria -medicion de peso y talla- y una prueba de pesquisa
de trastornos del desarrollo, que se aplicaron a ese grupo de 12 nifios con FLAP y un hermano
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conviviente sin malformacién. Para esto, en una de las instituciones tratantes de la Red,
fueron convocados todos los nifios con FLAP en tratamiento, que pudieron ser ubicados por
el servicio, y que tuvieran al menos un hermano conviviente sin malformaciéon, menor de 6
afios. A excepcion del afio de nacimiento, todos los nifios cumplian con el resto de los criterios

de inclusion de la muestra de este estudio.

El protocolo de la metodologia aplicada para las mediciones objetivas, y los resultados del
analisis estadistico de las diferencias de proporciones o de medias, con sus intervalos de

confianza y valor de p, se muestran en el anexo 5.

Prueba Piloto. Antes de comenzar la aplicacion en terreno del cuestionario telefénico, se
realizd una prueba piloto en un grupo de cinco madres de niflos con FLAP, con idénticas
caracteristicas a los nifios del estudio, pero que no formaron parte de la muestra. Se hicieron
minimos ajustes al instrumento que sirvieron para mejorar el ordenamiento de algunas

preguntas.
8. Recoleccion de los datos y plan de analisis

Con la informacién recaba de las fuentes mencionadas, se construyd una base de datos que,
consolidé toda la informacidn. Los registros se cargaron en un soporte electrénico para el
analisis estadistico, elaboracién de tablas y la confeccidon de gréaficos. Se utilizé el Programa
Epi Info versidn 7.2 para el analisis. Previo al analisis se consolidé la base de datos, buscando
la consistencia de la informacién, sobre todo para las variables presentes en ambas fuentes
como fecha de nacimiento y fecha de cirugia, en caso discordante, se tomd como valido el

dato aportado por la madre.

Se realizé andlisis univariado para los objetivos descriptivos, y las frecuencias relativas se
muestran con sus intervalos de confianza del 95% y pruebas estadisticas para la busqueda de
asociacion (OR) de las variables dependientes: integralidad, interdisciplina y oportunidad y
las variables del control de salud: crecimiento fisico y desarrollo madurativo. Se consideraron

significativos los valores de p menor a 0.05.
9. Resguardos éticos

Antes de contactar a las familias de los nifios, se contd en todos los casos con la aprobacion
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de los profesionales referentes de las instituciones tratantes. El estudio es una investigacion
en seres humanos, y se realizd de acuerdo con los principios éticos de autonomia,
beneficencia y no maleficencia, y justicia, enunciados por la Declaracion de Helsinki durante
la 182 Asamblea General de la Asociacion Médica Mundial en 1964 y su enmienda de la 522
Asamblea General de la Asociacién Médica Mundial en 2000, que son consistentes con las
Buenas Practicas Clinicas. El protocolo, incluyendo el consentimiento informado para los

padres, fue aprobado por el Comité de Etica de CENAGEM-ANLIS.

En cada contacto telefénico con la madre o padre del nifio seleccionado, se leyd el
consentimiento informado para participar del estudio, informandosele que la comunicacidn
no seria grabada y ofreciéndosele un numero telefénico publico del CENAGEM para consulta
antes o después de responder al cuestionario. Para los datos de fuentes secundarias,
extraidos de los registros de la red de instituciones tratantes, se respetd en todo momento el
secreto estadistico, velando por el anonimato de la informacién de los nifios, segln establece

la ley Nacional 17622 (de secreto estadistico) y la Ley 25326 de proteccién datos personales.
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VI. RESULTADOS

1. Poblacién y muestra

El pais tiene 64 instituciones tratantes acreditadas, distribuidas en todas las provincias
excepto Tierra del Fuego, y cada region tienen al menos una instituciéon con equipo completo.
Se identificaron 623 nifios nacidos en la Argentina entre el 1° de enero de 2015 y el 31 de
diciembre de 2016, que fueron registrados en la Red Flap, y cumplen los criterios de inclusion.
De esta poblacidn se seleccionaron por muestra aleatoria y estratificada por region geogréfica,
100 nifios.

Los 100 nifios estudiados fueron asistidos en 33 instituciones, 20 de las cuales tienen equipo
completo, dos lo completan en la misma localidad, una en otra localidad, y dos no completan
equipo. La cantidad de nifios asistidos, por regidn geografica y por tipo de institucién tratante,
se observa en la tabla 1. En esta muestra, la regidn patagdnica aporté 4 instituciones, la region
de Cuyo tiene 7, el NEA 3, el NOA 5, y la regién Centro 14 instituciones.

Por tratarse de 100 nifios, los valores de los resultados que se presentan de la totalidad de la
muestra, como porcentajes -excepto que medie aclaracién- corresponden al mismo valor en
numeros absolutos.

Hubo 17 nifios con fisura de labio, 62 fisura de labio con fisura de paladar y 21 con fisura de

paladar, 58 varones y 42 nifias.

Tabla 1: Niios asistidos en las instituciones tratantes de la Red FLAP,

segun tipo de institucion y region del pais, Argentina, 2015-2016

Tipo de institucion Regiones del pais

tratante Centro Noroeste Noreste Cuyo | Patagonia | Total
Equipo completo 41 15 10 10 6 82
Completa el equipo en
la misma localidad 3 3 6
Completa el equipo en
otra localidad 5 5
No completa equipo 3 4 7
Total 49 18 14 13 6 100

Fuente: elaboracion propia.
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La entrevista telefonica fue respondida por uno de los progenitores del nifio, el 90% por las
madres y 10% por los padres. La media de edad de los nifios fue de 36,2 meses; mediana de
36,1; rango 21,8 a 49,4 meses. En relacidn con la edad de la madre al momento de nacer su
hijo con FLAP, el 13% de ellas fue madre adolescente (menor de 20 afos), mientras que 4
fueron madres teniendo mas de 40 afos.

Un 29% de las madres tenia la secundaria incompleta y un 51% la habia completado o tenia
estudios terciarios o universitarios en curso, o concluidos.

El 72% de las madres controlé adecuadamente el embarazo, es decir, comenzd los controles
prenatales antes de las 13 semanas y realizé al menos 5 controles; el 35% tuvo un diagndstico
prenatal de fisura, y esto fue mucho mas frecuente en el grupo de nifios que nacieron con
FL/FP, en el 69% de los casos con diagndstico, (n=24; p=0,01).

Otras caracteristicas sociosanitarias de los nifios y sus familias se presentan en Tabla 2.

Tabla 2: Caracteristicas sociosanitarias de los nifios asistidos en la Red FLAP
y sus familias, Argentina, 2015-2016

Caracteristicas n IC95%
Sexo

Masculino 58 (47,7 - 67,8)
Femenino 42 (32,2-52,3)
Aio de nacimiento

2015 46 (36,0-56,3)
2016 54 | (43,7 -64,0)
Edad del nifio

Menor de 24 meses 2 (0,0-5,5)
De 24 a 35 meses 48 (37,9-58,2)
De 36 a 47 meses 47 (36,9-57,2)
De 48 meses 0 mas 3 (0,6 - 8,5)
Tipo de fisura

Labio y Paladar 62 (51,8 -71,5)
Paladar 21 (13,5-30,3)
Labio 17 | (10,3 -25,8)
Conviven madre y padre

Si 74 (64,3 - 82,3)
No 26 | (17,7-35,7)
Numero de hermanos

Ninguno 29 (20,4 - 38,9)
Uno o dos 58 (47,7 - 67,8)
Tres o mas 13 (7,1-21,2)
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Edad de la madre

Madre adolescente 13 (7,1-21,2)
Entre 20y 35 afios 70 (60,0 - 78,8)
Mayor de 35 17 (10,2 —25,8)
Nivel educativo de los padres
Madre con secundario completo o mas 51 (40,8-61,1)
Padre con secundario completo o mas 29 (20,4 - 38,9)
Madre y padre con secundario completoo mds | 27 (19,9 - 39,0)
Situacion laboral de los padres
Madre ocupada 37 (27,6 - 47,2)
Padre ocupado 78 (68,6 - 85,7)
Madre y padre ocupados 30 (24,6 - 45,4)
Control prenatal
Control prenatal suficiente (1) 72 (62,1 -80,5)
Control prenatal precoz (2) 72 (62,1 -80,5)
Control prenatal adecuado  (3) 72 (62,1 -80,5)
Diagndstico prenatal de FLAP
No 65 | (54,8-74,3)
Si 35 | (25,7-45,2)
Diagndstico prenatal por tipo de fisura n %
Labio y paladar 24 68,6
Labio 9 25,7
Paladar 2 5,7
Total 35 100
p=0,01

(1) Suficiente: realizé al menos 5 controles prenatales.

(2) Precoz: comenzé los controles prenatales antes de la semana 13.

(3) Adecuado: control prenatal suficiente y precoz.

Fuente: elaboracion propia.
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2. Caracteristicas del tratamiento

2.1. Integralidad

Al momento de la encuesta, 74% de los nifios habian tenido al menos una interconsulta con
ORL, 40% con Genética, 37% con Servicio Social y 36% con Psicologia. El 11% de los nifos fue
visto al menos una vez por las cuatro especialidades y el 8% no habia sido visto por ninguna
de ellas (tabla 3).

No hubo asociacidon entre tener interconsultas con las especialidades y el tipo de fisura, la

institucion tratante ni la edad de los nifios.

Tabla 3: Interconsulta con las especialidades complementarias,

red FLAP, Argentina 2015-2016

Tuvo Interconsulta n IC 95%
Con Psicologia

No 63 (52,8 - 72,4)
Si 36 (26,6 - 46,2)
Sin dato 1 (0,0-5,5)
Con Servicio Social

No 61 (50,7 - 70,6)
Si 37 (27,6 - 47,2)
Sin dato 2 (0,2-7,0)
Con Genética

No 57 (46,7 - 66,9)
Si 40 (30,3 - 50,3)
Sin dato 3 (0,6 - 8,5)
Con ORL

Si 74 (64,3 - 82,3)
No 26 (17,7 - 35,7)
Interconsultas

Con ninguna de ellas 8 (3,5-15,2)
Con una 39 (29,4 - 49,3)
Con dos 22 (14,3 -31,4)
Con tres 20 (12,7 - 29,2)
Con las cuatro 11 (5,6-18,8)

Fuente: elaboracion propia.

En relacién con la realizacién del control de salud, el 89% de los nifios fisurados realizaba

control habitualmente. De ellos, el 84% (n=75) lo hacia siempre en el mismo lugar, es decir,
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manifestd que tenian un “pediatra de cabecera” (tabla 4). Ocho nifios se controlaban
habitualmente en la misma institucién en la que se asisten por FLAP, (todos ellos viven a
menos de 2 horas del hospital (p=0,02)).

En relacion con el momento en que hicieron el ultimo control de salud, la mayoria de los nifios,

el 81%, habian realizado un control pediatrico en los ultimos 6 meses.

Tabla 4: Control de salud pediatrico, Red Flap, Argentina 2015-2016

Momento del ultimo control

pediatrico n IC95 %
Menos de 6 meses 81 (73,7 - 89,6)
Mas de 6 meses 12 (6,4 -20,0)
Mas de 12 meses 5 (0,6 - 8,5)
No realiza 2 (0,2-7,0)
Total 100

Lugar de control pediatrico habitual n IC 95%
Primer nivel de atencion 54 (43,7 - 64,0)
Consultorio privado 20 (12,7 -29,2)
Hospital cercano 15 (8,7 - 23,5)
Institucion donde se asiste por FLAP 8 (3,5-15,2)
No corresponde 3 (0,6 - 8,5)
Total 100

Fuente: elaboracion propia.

2.2. Interdisciplina

En la tabla 5 se muestra la distribucién de niflos que estaban en seguimiento con las
especialidades priorizadas: fonoaudiologia, odontologia y cirugia (FOC) al momento del
estudio. Las proporciones varian entre el 52% en fonoaudiologia y el 55% en odontologia.
Mientras que casi un tercio de los nifios se encontraban en seguimiento con las tres

especialidades juntas, un 23% no estaba en seguimiento con ninguna de ellas.
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Tabla 5. Nifios en seguimiento con las especialidades priorizadas (FOC),

Red Flap, Argentina 2015-2016

En seguimiento n IC 95%
Con Fonoaudiologia 52 (41,8-62,1)
Con Odontologia 55 (44,7 - 65,0)
Con Cirugia 54 (44,2 - 64,6)
Seguimiento con las especialidades

Ninguna 23 (15,1 -32,5)
Una 22 (14,3 - 31,4)
Dos 26 (17,7 - 35,7)
Tres 29 (20,4 - 38,9)

Fuente: elaboracion propia.

En cuanto al seguimiento interdisciplinario y el tipo de fisura, (tabla 6) puede verse que los
nifios con FP/FL mas frecuentemente tienen seguimiento con Fy O, mientras que el grupo de

nifios con FP, son mas frecuentemente seguidos por Cirugia.

Tabla 6: Seguimiento interdisciplinario por especialidad y tipo de fisura,

Red Flap, Argentina 2015-2016

En seguimiento con las especialidades

Tipo de fisura Fonoaudiologia Odontologia Cirugia Total
n % n % n %
Labio 3 17,7 5 29,4 4 23,5 17
Labio y paladar 39 62,9 39 62,9 36 58,1 62
Paladar 10 47,6 11 52,4 14 66,7 21
Total 52 52,0 55 55,0 54 54,0 100
0,0038 0,0469 0,0119

Fuente: elaboracion propia.

Los nifios con FL/FP son mayoria entre los que estdn en seguimiento con las tres
especialidades (n=24) y los nifios con FL lo son, entre los que no tienen seguimiento por

ninguna (n=9). (Tabla 7)
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Tabla 7: Seguimiento interdisciplinario por las especialidades priorizadas,

(FOC) por tipo de fisura, Red Flap, Argentina 2015-2016

Seguimiento por las tres especialidades
Tipo de fisura FOC

Ninguna Una Dos Tres Total

Labio n 9 4 4 0 17
% 52,9 23,5 23,5 0,0 100,0

Labioy n 11 12 15 24 62
paladar % 17,7 19,4 24,2 38,7 100,0

lad n 3 6 7 5 21

Paladar % 14,3 286 | 333 23,8 1,0

Total n 23 22 26 29 100

p=0,0118

Fuente: elaboracién propia.

Por otro lado, un 7% de los nifios nunca estuvo en seguimiento con fonoaudiologia y un 15%
de los que concurren a fonoaudiologia actualmente, lo hace por fuera de la institucion
tratante, en servicios privados o publicos, gestionados por la familia.

Entre los factores que se asociaron con el seguimiento con las especialidades, se encontré que
estaban en seguimiento con cirugia los nifos cuya institucidon da turnos de consulta para las
tres especialidades en el mismo dia de consulta (OR: 2,5; IC 95%: 1,1 — 5-8).

En relacién con el modelo de atencidn interdisciplinaria, aunque 82 nifios se atienden en las
instituciones que tiene equipo completo, el 59% (n=48) son asistidos habitualmente por las
especialidades priorizadas en el mismo dia y casi una cuarta parte (n=22) recibié en el primer

afo del tratamiento, atencidén conjunta con los tres profesionales.

2.3. Oportunidad

Inicio del tratamiento. El 30% de los nifos inicid el tratamiento de la fisura de manera precoz
(la primera intervencion del odontdlogo y/o cirujano, y/o fonoaudidlogo) dentro de las
primeras 48 horas de vida y el 63% lo hizo en los primeros 7 dias de vida; mientras que hubo

5 nifios que comenzaron el tratamiento luego de los 3 meses.

84



Segun el tipo de fisura, entre los 62 nifios con FL/FP hubo 21 que iniciaron el tratamiento

precozmente, pero entre los que tienen FP, sélo uno (tabla 8).

Tabla 8: Inicio del tratamiento con el equipo multidisciplinario,

Red Flap, Argentina 2015-2016

Inicio del Labio Labio y Paladar Paladar Total
tratamiento n % n % n % n
Precoz (1) 8 47,1 21 33,9 1 4,8 30
Tardio 6 35,3 40 64,5 20 95,2 66
Sin datos 3 17,6 1 1,6 0 0,0 4
Total 17 100,0 62 100,0 21 100,0 100
(1) Primeras 48 horas p=0,0032

Fuente: elaboracion propia.

Comenzar tempranamente la atencidn con el equipo de FLAP, no se asocié con haber tenido
diagndstico prenatal, ni con el tipo de institucidn tratante, no obstante, el inicio precoz del
tratamiento fue mas probable entre los ninos cuya institucién tratante es la misma que la de
nacimiento, es decir, que no debieron derivarse para tratamiento (OR=3,7; IC 95% 1,4-10,1),
y esta probabilidad de un tratamiento precoz, fue mayor (OR=4,7; IC 95% 1,5-14,4) si el nifio
habia nacido en una institucién que cuenta con equipo completo para el tratamiento.

Por otro lado, de los 35 niflos que habian tenido diagndstico prenatal sélo 9 nacieron en una
institucion que tenia equipo tratante para la atencion de nifios FLAP.

Oportunidad de las cirugias. La primera cirugia fue realizada en 93 nifios al momento de la
encuesta. Los que no habian sido operados eran: 4 nifios con FP, dos con FL/FP y uno con FL,
todos mayores de 24 meses.

Dentro de los 93 nifios que si atravesaron la primera cirugia, el 83% (n=77) tenian FP o FL/FP,
por lo tanto, requerian -segun las normativas de tratamiento ¢, la segunda cirugia
(palatoplastia en uno o dos tiempos) por su edad y tipo de fisura. Entre estos, hubo 5 casos en

los que, a pesar de tener la edad adecuada, el cirujano habia informado que no estaba indicada

6 La Red Flap toma en cuenta como normas de tratamiento estandar las Guias de Prdctica Clinica del Ministerio
de Salud de Chile, cuyo algoritmo de tratamiento se muestra en Anexos.
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la operacién, segun lo referido por las madres. Por lo tanto, al momento de la encuesta, habia
72 nifos que debian estar operados por segunda vez, de los cuales, estaban operados 49.
Para categorizar las cirugias como oportunas (tanto la primera, como la segunda) se consideré
en cada caso, el tipo de fisura, (las FL operadas, en su mayoria no necesitaban una segunda) y
las indicaciones especificas que los cirujanos tratantes habian dado a las madres (en ciertos
casos, la madre referia que la préxima cirugia estaba indicada alrededor de los 6 afios).

La edad a la que los nifios fueron operados, tanto la primera como la segunda intervencion,
respectivamente, fue contrastada con las normativas para determinar su oportunidad. De los
93 nifios que fueron operados por primera vez, en 54 nifios (58,1%) la cirugia fue oportuna,
mientras que entre los 49 que tuvieron la segunda, fue oportuna en 43 nifios (87,8%). Los
resultados por tipo de fisura, y el diagrama de flujo de las intervenciones quirurgicas se

muestran en la tabla 9 y figura 1, respectivamente.

Tabla 9: Oportunidad de la primera y la segunda cirugia,

por tipo de fisura, Red FLAP, Argentina 2015-2016

Intervencion Tipo de fisura

Primera cirugia realizada Labio | Labio y Paladar Paladar Total
Si 15 58 20 93
No 2 4 1 7
Total 17 62 21 100
Segunda cirugia realizada

Si - 46 3 49
No - 14 9 23
NC (1) 16 - 5 21
Total 16 60 17 93
Primera cirugia oportuna

Si 8 34 12 54
No 7 24 8 39
Total 15 58 20 93
Segunda cirugia oportuna

Si 6 25 12 43
No -- 2 1

Sin dato - 3 -

Total 6 30 13 49

(1) NC= no corresponde por edad o protocolo

Fuente: elaboracion propia.
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Figura 1: Oportunidad del tratamiento quirurgico
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3. Caracteristicas del tratamiento: puntaje de los indicadores

Utilizando los puntos de corte (cuya elaboracion se muestra en Anexo 3) para categorizar en
baja, media o alta integralidad, interdisciplina y oportunidad, respectivamente, se describe en
la tabla 10, la distribucidn de cada categoria por indicador y por tipo de fisura.

Tuvieron integralidad alta 10 nifios, interdisciplina alta 13 y oportunidad alta 37 nifios.

En relacidn con el tipo de fisura, ningun nifio con FL tuvo oportunidad alta, y sélo uno con FP
tuvo oportunidad alta (p= 0, 00). La oportunidad fue baja en 32 nifios, con una mayor

proporcién en los nifios con FP, en 14 de los 21 nifios (p=0,001).

Tabla 10: Caracteristicas del tratamiento: puntajes de
Integralidad, interdisciplina y oportunidad,

por tipo de fisura, Red Flap, Argentina, 2015-2016

Indicadores Tipo de fisura
Labio y

Integralidad Labio paladar Paladar Total
Alta 1 8 1 10
Media 5 23 7 35
Baja 11 30 12 53
Sin dato - 1 1 2
Total 17 62 21 100
Interdisciplina
Alta 0 9 4 13
Media 4 19 4 27
Baja 13 33 13 59
Sin dato - 1 -- 1
Total 17 62 21 100
Oportunidad
Alta 0 36 1 37
Media 10 15 6 31
Baja 7 11 14 32
Total 17 62 21 100

p= 0,001

Fuente: elaboracion propia.
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4. Cuidados iniciales relativos a la alimentacidon del recién nacido con FLAP

4.1. Uso de sonda nasogastrica. Al 65% de los nifios se les colocé sonda nasogastrica en los
primeros dias de vida, pero esto ocurrié en mayor proporcion entre los nifios que al nacer
debieron ser derivados a otra institucién (que fueron 79) para el tratamiento de FLAP (OR=3,3;
IC95% 1,2 - 8,5). Segun el tipo de fisura, la colocacion de sonda fue mas frecuente (77%) en

los nifios con FL/FP (p=0,0008) (tabla 12).

4.2. Lactancia materna. Recibieron lactancia materna (LM) 66 nifios, de los cuales, casi la
mitad la mantuvo por menos de un mesy un 20% durante mas de 6 meses; solamente 3 nifios
recibieron LM exclusiva durante 6 meses. No hubo asociacion entre la practica de LM y el tipo

de fisura (tabla 12).

Tabla 12: Cuidados iniciales y alimentacion del recién nacido, por tipo de fisura,

Red Flap, Argentina, 2015-2016

Cuidados iniciales n IC 95% Tipo de fisura
Uso sonda
nasogastrica Labio Labioy Paladar Paladar
Si 65 (54,8 - 74,3) 5 48 12
No 35 (25,7 - 45,2) 12 14 9
Total 100 17 62 21 p=0,0008
Lactancia Materna
Si 66 (56,5 - 75,8) 13 37 16
No 33 | (24,2-43,5) | 4 24 5
Total 99 17 61 21
Uso de placa
ortopédica
Si 76 | (66,4 -84,0) 6 59 11
No 24 | (16,0-33,6) | 11 3 10
Total 100 17 62 21 p=0,00

Fuente: elaboracion propia.

El uso de la sonda nasogastrica se asocid inversamente con la LM, pero no significativamente
(OR=0,6; IC95% 0,2-1,4), aunque si lo fue la relacién entre el uso de la sonda y la duracién de

la LM (ver tabla 13) ya que de los 40 nifios que estuvieron con LM y se les colocé sonda
89



nasogastrica, 27 (el 77%) no lograron llegar al mes de vida alimentados con leche materna

(p=0.008).
Tabla 13: Duracion de la LM y uso de sonda nasogastrica,
Red Flap, Argentina, 2015-2016
Duracion de la lactancia materna
Usé sonda Sin
Menosde 1 mes |1 a5 meses | 6 mesesomas | dato |Total
Si 27 7 4 2 40
No 8 7 10 1 26
Total 35 14 14 3 66
P=0,008

Fuente: elaboracion propia.

4.3 Placa ortopédica. El uso de la placa ortopédica prequirudrgica fue reportado en 76 ninos,

siendo mas frecuente (95%) entre aquellos con FL/FP (p=0.00) (ver tabla 12). En el 24% de

ellos, les fue colocada en las primeras 48 horas de vida, y en el 30% de los nifios (n=23), la

placa se coloco luego de la semana.

No se asocid el uso de la placa con el tipo de institucidn tratante, ni con haberse derivado a

otro hospital al nacer, pero, los nifios que usaron placa tuvieron mayor probabilidad de

conseguir un puntaje alto en la oportunidad del tratamiento (OR=9,4; 2,1- 42,8), sobre todo a

expensas del componente de la edad adecuada a la que llegaron a la segunda cirugia, ya que

40 ninos de los 43 que realizaron la palatoplastia dentro de la edad recomendada, habian

utilizado la placa ortopédica.
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5. Barreras de acceso a la atencion

5.1. Barreras organizacionales. De los 77 niflos que se derivaron al nacer a otra institucion
para iniciar tratamiento, en el 39% (n=30) la familia tuvo que gestionar el turno para lograr la
consulta inicial. Esto ocurrié por dificultades en el proceso de derivacidon o porque la familia
tuvo que elegir un lugar diferente para el tratamiento.

Para el acceso al resto de las consultas ulteriores, -ya iniciado el tratamiento- el 44% del total
de las familias debidé gestionar los turnos cada vez que se atendid con las especialidades
priorizadas (FOC), es decir, que la institucion no les daba turnos programados. (Tabla 14).

En relacidn con los turnos y la modalidad de atencién, los pacientes que son asistidos en el
mismo lugar y los que son asistidos en el mismo dia por las tres especialidades (FOC) tuvieron
mayor probabilidad de que la institucidn les gestionara los turnos para las consultas (OR= 3,0;
IC95% 1,3-6,8) y (OR=2,7;1C95% 1,2 —6,1), respectivamente.

En los casos, donde no existié la barrera de tener que sacar turno para las consultas, los
pacientes tuvieron mayor probabilidad de estar en seguimiento con las tres especialidades

(FOC) (OR=6,1; 2,3 — 16,5).

Tabla 14: Gestion de los turnos para consultas, Red Flap, Argentina, 2015-2016

Gestion del turno de la primera consulta n % IC 95%
La familia 29 | 37,7 | (26,9-49,4)
El sistema 47 | 61,0 | (49,2 -72,0)
Sin datos 1 1,3 (0,0-5,5)
Total (1) 77 100

Gestion del turno en las consultas

ulteriores n % IC95%

La familia 54 54 | (43,7 - 64,0)
El sistema 44 44 | (34,1-54,3)
Sin dato 2 2 (0,0-5,5)
Total 100 | 100

(1) Se excluyen los que no fueron derivados al nacer

Fuente: elaboracion propia.

5.2. Barreras geograficas. Un 21% de las familias habitualmente tardaba en llegar a la

institucion tratante menos de media hora, y un 15% tardaba tres horas o mas, el resto de las
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frecuencias, se muestran en la tabla 15. La demora en llegar al lugar de tratamiento se
distribuyé de manera proporcional entre las regiones del pais. En cuanto a la forma de llegar,
tomaban habitualmente transporte publico 76 familias, de las cuales el 55% debian utilizar
dos o mas transportes. El estado les proveia traslado gratuito a 4 familias, 15 llegaban en

vehiculo propio y 4 lo hacian habitualmente a pie (tabla 15).

Tabla 15: Barreras geograficas, Red Flap, Argentina, 2015-2016

Tiempo en llegar n IC 95%
Hasta media hora 21 (13,5-30,3)
Media a una hora 15 (8,7 - 23,5)
Entre 1 a 2 horas 34 (24,8 - 44,2)
Mas de 2 horas 29 (20,4 - 38,9)
Sin datos 1 (0,0-5,5)
Total 100

Como llega a la institucion

Transporte publico 76 (66,4- 84,0)
Vehiculo propio 15 (8,7 - 23,5)
A pie 4 (1,1-9,9)
Vehiculo estatal 4 (1,1-9,9)
Remis 1 (0,03 -5,5)
Total 100

Medios utilizados

1 medio de transporte 42 (43,4 -66,7)
2 medios o mas 36 (35,8 -59,2)
Total 76

Fuente: elaboracion propia.

Tardar mas de dos horas en llegar al lugar de atencién se asocié con la necesidad de tomar

dos transportes o mas (OR=3,1; IC95% 1,2 - 8,2).
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6. Factores que predicen el tipo de tratamiento

Se presentan en las tablas 16, 17 y 18, respectivamente, las variables estudiadas que tuvieron

asociacion significativa con cada uno de los tres indicadores de tratamiento. En cada caso, se

probd la asociacién con las variables que ademds de tener un significado légico desde el punto

de vista clinico o de organizacién de los servicios, no estuvieran implicadas como dimension

de estudio en la construccidon del indicador. Sélo se presentan aquellos resultados con

significatividad estadistica.

Tabla 16. Factores que predicen el indicador de integralidad alta/media, en el tratamiento

de los nifios asistidos en la Red Flap, Argentina 2015-2016

Caracteristicas

Esta en seguimiento con Fonoaudiologia
Si

No

Esta en seguimiento con Odontologia

Si

No

Esta en seguimiento con Cirugia

Si

No

Las tres especialidades (FOC) lo asisten el mismo
dia

Si

No

Ambos padres laboralmente ocupados
Si

No

Ambos padres con secundario completo o mas
Si

No

Madre con secundario completo o mas
Si

No

La institucion gestiona los turnos

Si

No

Interdisciplina

29
16

32
13

31
14

31
14

23
19

18
26

29
16

29
16

Integralidad Alta y Media

%

64,4
35,6

71,1
28,9

68,9
31,1

68,9
31,1

54,8
45,2

40,9
59,1

64,4
35,6

64,4
35,6

(n=45)
OR
2,8

3,8

2,9

4,6

7,4

3,2

3,7

2,5

IC 95%

(1;2 - 613)

(1,6 - 8,8)

(113 - 616)

(1,9 - 10,7)

(2,7 - 20,3)

(1;3 - 813)

(116 - 817)

(1;1 - 517)
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Alta

Media

Baja
Oportunidad
Alta

Media

Baja

Fuente: elaboracion propia.

19
18

25

12

17,8
42,2
40,0

69,4
25,8
38,7

p=0,0019

p=0,001
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Tabla 17. Factores que predicen el indicador de interdisciplinariedad alta/media, en el

tratamiento de los nifios asistidos en la Red Flap, Argentina 2015-2016

Caracteristicas Interdisciplina Alta y Media (n=40)
n % OR IC 95%
Tuvo interconsulta con ORL
Si 34 85,0 2,9 (1,05-8,1)
No 6 15,0
Tuvo interconsulta con Trabajo
Social
Si 23 57,5 4,2 (1,7-9,9)
No 17 42,5
Madre con secundario completo o
mas
Si 25 64,1 2,9 (1,3-6,8)
No 14 35,9
La institucion gestiona los turnos
Si 24 61,5 3,1 (1,3-7,2)
No 15 38,5
Institucion con equipo completo
Si 37 92,5 4,2 (1,1-15,7)
No 3 7,5
Region geografica
Patagonia 2 5,0 p= 0,022
Noroeste 5 12,5
Noreste 10 25,0
Cuyo 8 20,0
Centro 15 37,5
Integralidad
Alta 6 15,0 p=0,0022
Media 21 52,5
Baja 13 32,5

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 18. Factores que predicen el indicador de oportunidad alta, en el tratamiento de los

nifios asistidos en la Red Flap, Argentina 2015-2016

Caracteristicas del nifio Oportunidad Alta (n=37)

n % OR IC95%
Esta en seguimiento con Fonoaudiologia
Si 29 78,4 6,3 (2,5-16,8)
No 8 21,6
Esta en seguimiento con Odontologia
Si 27 73,0 3,3 (1,4-8,1)
No 10 27,0
Esta en seguimiento con FOC
Si 16 43,2 2,9 (1,2-7,1)
No 21 56,8
Tuvo interconsulta con Psicologia
Si 19 48,6 2,8 (1,2-6,6)
No 18 51,4
Ambos padres con secundario completo o
mas
Si 15 57,1 2,9 (1,2-7,4)
No 20 42,9
Ambos padres laboralmente ocupados
Si 18 51,4 3,5 (1,4-8,9)
No 17 48,6
Madre con secundario completo o mas
Si 23 62,2 2,5 (1,1-5,9)
No 14 37,8
Tarda en llegar a la institucion
Menos de 2 horas 31 83,8 3 (1,1-8,4)
Mas de 2 horas 6 16,2
Tipo de fisura
Labio 0 0,0
Labio y paladar 36 97,3 P=0,00
Paladar 1 4,8
Integralidad
Alta 6 60,0 P=0,0017
Media 19 54,3
Baja 11 20,8

Fuente: elaboracion propia

96



7. Comparacion entre los nifios con FLAP y sus hermanos sin malformacion

7.1. Caracteristicas de la submuestra de los 28 nifios con FLAP y sus hermanos sin
malformacion

Entre los 100 nifios encuestados, hubo 29 que tenian al menos un hermano que cumplia
con los criterios de inclusidn para la submuestra. Sélo una familia no pudo continuar con
el segundo cuestionario (referido al hijo sin FLAP), por lo que se conformd una
submuestra con 28 familias en las que habia un nifio fisurado y un hermano sin
malformacién. Aunque en la familia hubiera mds de un hermano que cumpliera con los
criterios, la submuestra incluyé a un solo hermano sin malformaciones por cada nifio
con FLAP.

Para conocer la magnitud de las diferencias de la submuestra de 28 nifios, respecto de
la muestra de la cual se extrajo, se analizo la diferencia de proporciones para muestras
independientes de las variables sociosanitarias y de las variables de resultado (controles
de salud, crecimiento y desarrollo). Los intervalos de confianza, estadisticos z y sus
correspondientes valores de p, se muestran en las tablas 19, 20 y 21 respectivamente.
Se observa que, en términos generales, la submuestra no presenta diferencias
significativas con la muestra en las variables estudiadas, a excepcion de una de las
variables sociosanitarias, (el control suficiente del embarazo, que en la muestra es del
72% vy en la submuestra es del 93%; p=0,02).

Para el resto de las variables, puede decirse que ambas muestras tienen caracteristicas
sociosanitarias similares sin diferencias significativas en cuanto a los controles de salud,

ni a las variables del crecimiento fisico y el desarrollo madurativo de los nifios.
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Tabla 19. Comparacion estadistica de las caracteristicas sociosanitarias entre los niiios de la muestra y los de la submuestra

Submuestra de niinos con

Diferencia de

Muestra de niiios con FLAP (n=100) FLAP (n=28) B IC 95% EstadisticoZ | Valorp
Caracteristicas n n %
Sexo
Masculino 58 17 60,7 -0,03 (-0,23-0,18) -0,26 0,80
Femenino 42 11 39,3 -0,13 (-0,37-0,11) -1,07 0,29
Aio de nacimiento
2015 46 11 39,3 0,07 (-0,14 -0,27) 0,63 0,53
2016 54 17 60,7
Edad
Hasta 35 meses 50 15 53,6 -0,04 (-0,25-0,17) -0,33 0,74
36 meses 0 mas 50 13 46,4
Tipo de fisura
Labio 17 5 17,9 -0,01 (-0,17 - 0,15) -0,11 0,92
Labio y Paladar 62 17 60,7 0,01 (-0,19-0,22) 0,12 0,90
Paladar 21 6 21,4 0 (-0,18-0,17) -0,05 0,96
Conviven madre y padre
Si 74 23 82,1 -0,08 (-0,25-0,08) -0,89 0,37
Numero de hermanos
Ninguno 29 NC NC
Uno 36 15 53,6 -0,18 (-0,38-0,03) -1,68 0,09
Dos 22 9 32,1 -0,10 (-0,3-0,09) -1,11 0,27
Tres o mas 13 4 14,3 -0,01 (-0,16 - 0,13) -0,18 0,86
Edad de la madre (*)
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Madre adolescente 13 3 10,7 0,02 (-0,11-0,16) 0,32 0,75
Entre 20a 35 70 22 78,6 -0,09 (-0,26 - 0,09) -0,89 0,37
Mayor de 35 17 3 10,7 0,06 (-0,07 - 0,20) 0,81 0,42
Nivel educativo

Madre con secundario

completo o mas 51 11 39,3 0,12 (-0,09-0,32) 1,10 0,27
Madre y padre con

secundario completo o mas 27 6 21,4 0,06 (-0,12-0,23) 0,60 0,55
Situacion laboral

Madre ocupada 37 7 25,0 0,12 (-0,07 -0,31) 1,18 0,24
Padre ocupado 78 22 78,6 -0,01 (-0,18-0,17) -0,07 0,95
Madre y padre ocupados 30 7 25,0 0,05 (-0,13-0,23) 0,52 0,61
Control prenatal

Suficiente (*) 72 26 92,9 -0,21 (-0,34-0,08) -2,30 0,02
Precoz (**) 72 22 78,6 -0,07 (-0,24 - 0,11) -0,70 0,49
Diagndstico prenatal

Si 35 13 46,4 -0,11 (-0,32-0,09) -1,10 0,27

Fuente: elaboracion propia.



Tabla 20: Comparacion estadistica de las caracteristicas y componente del control de salud, entre los nifios de la muestray los de la submuestra

Muestra de los nifios con FLAP n=100

Submuestra de nifios con

Diferencia de

FLAP n=28 . 1C 95% EstadisticoZ | Valorp
proporciones
‘ n n ‘ %
Caracteristicas y componentes del control de salud

Hace controles de salud habitualmente
Si 89 25 89,3 -0,003 (0,013-0,127) -0,043 0,966
Se controla siempre en el mismo lugar
Si 76 22 88,0 -0,026 (-0,199 - 0,148) -0,284 0,776
Ultimo control pediatrico realizado
Hace menos de 6 meses 84 23 82,1 0,019 (-0,14-0,178) 0,235 0,815
Hace 6 a 12 meses 9 4 14,3 -0,053 (-0,194 - 0,088) -0,818 0,413
Hace 12 meses o mas 5 1 3,6
Lugar de control de salud
Primer nivel de atencion 50 16 57,1 -0,071 (-0,279 - 0,136) -0,668 0,504
Hospital local 15 4 14,3 0,007 (-0,014 - 0,154) 0,094 0,925
Consultorio privado 20 6 21,4 -0,014 (-0,185-0,157) -0,166 0,868
Primer nivel y hospital 4 2 7,1 -0,031 (-0,134-0,071) -0,695 0,487
Hospital donde se asiste por Flap 8 0 0,0
No se controla 3 0 0,0
Tiene vacunas completas
Si 96 27 93,1 -0,004 (-0,083 - 0,074) -0,103 0,918
Le miden peso y talla
Si 93 25 89,3 0,037 (-0,088 - 0,162) 0,647 0,517
Le hicieron una prueba de desarrollo
Si 17 3 10,3 0,063 (-0,073 - 0,199) 0,81 0,418

Fuente: elaboracion propia
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En cuanto a la comparacién de proporciones de las variables de crecimiento fisico y

desarrollo madurativo, en la muestra de 100 nifios y la submuestra de los 28 nifios que

tienen hermanos, se encontré que:

e En la muestra (n=100) hubo un 10% de nifios con bajo peso, y en la submuestra

los nifios con bajo peso fueron el 7% (n=28).

e Un 8% de nifos tenia sobrepeso en la muestra y en la submuestra un 14%.

e En cuanto a las alteraciones del desarrollo, en la muestra hubo un 34% de nifios

con esa caracteristica, y en la submuestra un 43%.

Para ninguna de

las tres variables,

las diferencias de proporciones fueron

estadisticamente significativas, segun la prueba de diferencia de proporciones, cuyos

intervalos de confianza, estadistico Z y valor de p se muestran en la tabla 21.

Tabla 21: Comparacién del crecimiento fisico y desarrollo madurativo entre los nifios

de la muestra y los de la submuestra

Muestra de los Submuestra de
ninos con FLAP nifios con FLAP | Diferencia de IC 95% Estadistic | Valor
n=100 n=28 proporciones ° oZ p
n n %

Bajo peso 10 2 7,1 0,029 (-0,08-0,14)| 0,458 |0,647
Sobrepeso 8 4 14,3 -0,063 (-0,20-0,8) -1,009 0,313
Alteraciones
del
desarrollo 34 12 42,9 -0,089 (-0,29-0,12) | -0,863 |0,388

Fuente: elaboracion propia.
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7.2. Controles de salud: comparacion entre los nifilos con FLAP y sus hermanos sin
malformacion

Las caracteristicas de los controles de salud de los nifios con FLAP se compararon con
las correspondientes a sus hermanos (tabla 22). Se observé que ambos hermanos son
controlados habitualmente en el mismo efector de salud; hubo 25 familias que realizan
controles habitualmente, (expresado como tiene un pediatra de cabecera) y 23 nifios se
atendian en el mismo lugar y con el mismo profesional que su hermano; y en aquel caso
en que la familia refirié que no tenia pediatra de cabecera, tampoco lo tenia su hermano.
Ademas, eran mayoritariamente controlados con la misma frecuencia, ya que 26 de 28
nifios con FLAP realizé su ultimo control de salud en la misma fecha que su hermano.
La frecuencia de familias cuyo pediatra de cabecera pertenecia al subsector privado, fue
igual (casi el 20%) que en la muestra completa.

A pesar de estas similitudes, hay que mencionar que el Unico nifio sin FLAP al que se le
habia realizado una prueba de desarrollo no es hermano de los 3 nifios con FLAP que
también se les habia realizado la prueba, asi como el nifio con FLAP con vacunacion

incompleta, no es hermano del nifio sin FLAP con vacunacién incompleta.

Tabla 22. Caracteristicas y componente de los controles de salud de los nifios con

FLAP y sus hermanos sin malformacion, Argentina, 2015-2016

Caracteristicas del control de

salud Niinos con FLAP Hermanos sin FLAP
Hace controles de salud

habitualmente n % n %

Si 25 89,3 26 92,6
Ultimo control pediatrico

realizado

Hace menos de 6 meses 23 82,1 21 75,0
Hace 6 a 12 meses 4 14,3 5 17,9
Hace mas de 12 meses 1 3,6 2 7,1

Se controla siempre en el
mismo lugar

Si 22 78,6 24 85,7
No 3 10,3 0 --
No corresponde 3 10,3 2 7,1
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Lugar de control de salud
Primer nivel de atencién
Hospital local

Consultorio privado
Primer nivel y hospital
Hospital donde se asiste por Flap
No se controla

Tiene vacunas completas
Si

Le miden peso y talla

Si

Le hicieron una prueba de
desarrollo madurativo

Si

Fuente: elaboracion propia.

57,1
14,3
21,4

96,4

89,3

10,3

18

[e)]

NC

27

25

64,3
7,1
21,4
0,0
7,1
96,4

89,3

3,6
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7.3. Crecimiento fisico: comparacion entre niios con FLAP y sus hermanos sin
malformacion

El crecimiento fisico fue considerado como adecuado cuando los padres expresaron que
el médico, en el ultimo control de salud realizado les habia comunicado tal situacion
(expresado comunmente como “crece bien”). Esto ocurrié en 22 nifios con FLAP y en
otros 22 hermanos sin FLAP, aunque no todos eran todos pares de hermanos. Hubo 2
nifos con FLAP con bajo peso y 2 nifios sin malformacion con bajo peso, que tampoco
eran hermanos. Del mismo modo, hubo 4 nifios con FLAP en sobrepeso, que no eran

hermanos de los 2 nifios sin FLAP en sobrepeso (tabla 23).

Tabla 23. Crecimiento fisico de los nifnos con FLAP

y sus hermanos sin malformacidn, Argentina, 2015-2016

Hermanos Adecuado Sobrepeso Bajo peso

n % n % n %
Ninos con FLAP 22 78,6 4 14,3 2 7,69
Hermanos sin FLAP 22 78,6 2 7,1 2 7,69

Fuente: elaboracion propia.
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7.4. Desarrollo madurativo: comparacidon entre los niiios con FLAP y sus hermanos sin
malformacion

En el ambito de los controles de salud, (independientemente de si le hubieran tomado una
prueba especifica del desarrollo) a 12 nifios con FLAP y en 3 nifios sin malformacion se les
informd que habia algun tipo de retraso/alteracién del desarrollo madurativo (tabla 24). De
los 12 casos afirmativos, 7 especificaron que se trataba de un retraso del lenguaje. Sélo se
encontrd en una familia, que ambos hermanos tenian alteraciones del desarrollo madurativo.
La probabilidad fue mayor de tener una alteracién del desarrollo madurativo en el grupo de
los nifios con FLAP que en sus hermanos sin malformacién. Considerando el disefio del estudio
(casosy controles anidados) que asume que /a exposicion es tener la malformacién congénita,
y el desarrollo madurativo medido en un tiempo es el evento que se espera aparezca, como
si se tratara de una cohorte en la que aun no se hicieron las mediciones ulteriores, para esta

asociacion, se calculd el riesgo relativo, que resulté significativo (RR= 3,0; IC95% (1,1 - 8,2).

Tabla 24. Desarrollo madurativo de los nifos con FLAP

y sus hermanos sin malformacién, Argentina, 2015-2016

Con alteracion del Sin alteracion del
Hermanos desarrollo desarrollo
n % n %
Niflo con FLAP 12 42,9 16 57,1
Nifio sin FLAP 4 14,3 24 85,7

RR=3,0;1C95% (1,1 - 8,2)

Fuente: elaboracion propia.

En relacion con el género, los nifios con FLAP con retraso/alteracién del desarrollo madurativo
eran 8 ninos y 4 nifias, y en el caso de los hermanos sin malformacion, 3 eran nifias y 1 varon.
La media de la edad de los nifios con alteracion del desarrollo del grupo de FLAP fue 35,6
meses, y de los nifios sin malformacion era de 33,1 meses, pero no se consigno la edad en la

gue se le dio a los padres esa informacion.
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VII. DISCUSION
1. Generalidades

Los resultados presentados en este estudio representan a los nifios asistidos en las cinco
regiones geograficas del pais, y provienen de 33 de las 64 instituciones publicas acreditadas
en la Red Flap. La distribucién de la frecuencia de casos por tipo de fisura labial, labio-palatina,
o palatina, es coincidente con la publicada en la bibliografia sobre epidemiologia de las fisuras

labio palatinas en Argentina (1).
2. Caracteristicas sociosanitarias de las familias

Control y diagndstico prenatales. Las madres de los nifios del estudio tuvieron control
prenatal suficiente (5 controles o mas) y precoz (antes de las 13 semanas) en el 72% de los
casos respectivamente, valores notablemente mayores que el promedio de la poblacién
argentina usuaria del subsector publico, que llega al 59% del primer indicador, y al 41% del
segundo, segun los ultimos datos del Ministerio de Salud (199). Quizds una explicacion de la
tasa mayor de controles prenatales en la poblacidn estudiada sea que, una proporcion
considerable de familias era esperable que tuvieran un antecedente familiar -madre, padre,
hermano- con fisura labio palatina, lo que pudo haber motivado mayor preocupacion por
realizar controles prenatales de ese embarazo. Ya que, entre familiares de primer grado: de
padre a hijo, y de madre a hijo, hay 32 veces para FL y 56 veces para FP aislada, de

probabilidad de recurrencia (201) .

El diagndstico prenatal de FLAP ocurridé en el 35% de las madres y fue relativamente mas
frecuente para los nifios con FL, en coincidencia con la bibliografia disponible actualmente
(202). Por cierto, el resultado es mayor que el publicado en un estudio de paises de América
del Sur en 2010, en el que la deteccidn ecografica de FLAP aisladas fue del 23% en servicios

del subsector publico (54).

Un 13% de los nifios nacieron cuando sus madres eran adolescentes, un poco menos que lo
qgue ocurre en la poblacidn general usuaria del subsector publico de todo el pais, donde el

20% de las madres son menores de 20 afios (199).
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Considerando que tres cuartas partes de las madres completd la escuela secundaria, o tiene
como minimo la secundaria incompleta, si comparamos este indicador con las usuarias de las
maternidades del subsector publico del pais, que llega al 68%, (199) las familias de los nifios
estudiados tendrian alguna ventaja en los aspectos sociosanitarios que la poblacién general.
Sin embargo, hubo diferencias en cuanto al acceso a un tratamiento estandar en el grupo mas
favorecido en cuanto a sus caracteristicas sociosanitarias, ya que aquellos nifios con ambos
padres ocupados, o con un mayor nivel educativo, tuvieron un tratamiento especifico con
mejores puntajes de integralidad, interdisciplina y oportunidad. Varias investigaciones tanto
internacionales (42,44,45) como locales (43,203,204) han postulado que las desventajas
sociales y econdmicas son factores que aumentan el riesgo para concebir un hijo con FLAP, lo
gue pone a las familias mas vulnerables en una doble situacién de desigualdad: haber
concebido a un hijo con la malformacién, y tener el riesgo de recibir un tratamiento menos

oportuno, integral o interdisciplinario para afrontarla.

3. Integralidad

Este indicador se compuso con dos grupos de variables: a) haber tenido al menos una
interconsulta con cada una de las especialidades complementarias (psicologia, trabajo social,
genética y ORL); y b) dos aspectos del control de salud pediatrico: realizar habitualmente

controles de salud, y haber realizado el ultimo, en los Ultimos seis meses.

En los centros tratantes de los paises con altos ingresos, a todos los nifios
independientemente del tipo de fisura, se les indica una consulta con el médico genetista (65)
y en algunos inclusive esta reglada la interconsulta dentro de los primeros 6 meses de vida
(4). En el presente estudio sélo fueron referidos a genética un poco mas de un tercio de los
nifos. La interconsulta con ORL, tampoco fue generalizada, aunque es una recomendacion
indiscutida y explicita en las GPCy protocolos internacionales, (8,71,109) y la necesidad de su
indicacidn durante el curso de la enfermedad y del tratamiento, también esta fundamentada

en varios trabajos que estudiaron las comorbilidades auditivas, y/o del lenguaje (65).

Casi un tercio de las familias recibieron al menos una interconsulta con psicologia. Hubiera

sido util conocer en qué momento ocurrid, ya que las GPC sugieren comenzar la consulta
107



psicolégica lo mas temprano posible, apenas se detecte alguna problematica (71). Esto
coincide con estudios en los que los padres manifestaron la necesidad de asesoramiento
psicoldgico en el nacimiento, para favorecer la colaboracién estrecha entre los equipos
profesionales de la maternidad de nacimiento y la institucidn a la que se deriva para tratar al
nifio (149). Esto es de interés para la poblacion de nifios fisurados, ya que un alto nimero de

ellos nace en una institucion diferente a la que se trata.

De igual manera que las otras especialidades, solo 37 familias refirieron haber sido derivadas
al servicio social de la institucidn tratante o centro de salud donde el nifio realiza controles
pediatricos. Mas alld de que las recomendaciones incluyen esta derivacién para todos los
casos (8,71,109), es importante reforzar la pertinencia de la intervencién de los servicios
sociales en el tratamiento integral de los nifios, ya que -como se dijo antes- las caracteristicas
sociales adversas se asocian con menos oportunidades de tratamiento recibido, por lo que
las intervenciones del servicio social, se vuelven determinantes en su rol de acompaiiar a las

familias en el sostén del tratamiento.

Una alta proporcién de padres (89%) manifestd realizar controles de salud habitualmente
(algunos lo expresaron como tener un pediatra de cabecera) y que sus niflos habian realizado
el ultimo control de salud recientemente. Estos valores pueden compararse con los
reportados por la Encuesta de las Condiciones de Vida de la Nifiez y Adolescencia, realizada
en 2011-2012 por el Ministerio de Desarrollo Social, que indicé que en promedio, el 87% de
los nifios de las zonas urbanas del pais habian tenido un control pediatrico en los seis meses
previos al relevamiento, (con valores desde 95% en el primer afo de vida, hasta el 79% entre
los 3 y 4 aios) (205). Una investigacion en Estados Unidos describid que el 98% de los nifios
del pais, menores de 3 afios tenia controles de salud regulares, pero que sélo el 46% tenia un
médico de cabecera para los controles de salud, proporcion que bajaba significativamente si

la familia pertenecia a sectores socialmente desfavorecidos (206).

Por otro lado, era esperable encontrar que dentro de los nifios con controles de salud
habitualesy recientes hubiera alta proporcién de nifios en seguimiento con las especialidades
prioritarias del tratamiento (FOC), sin embargo, esto no se observo, lo que lleva a pensar que
el mecanismo de referencia y contrarreferencia, entre el primer nivel de atencién y el equipo

tratante de FLAP, no estaria funcionando adecuadamente. En la consulta pediatrica, tendria
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qgue haber lugar para la promocion del seguimiento con las especialidades, incentivando la

adherencia.

Un estudio en Ohio analizé las necesidades de los médicos en la asistencia de nifios con FLAP
y encontré que los profesionales que tenian mayor capacitacion y actualizaciones en el tema,
referian a los pacientes a los especialistas mas apropiadamente (207). También desde la
percepcion de los profesionales de atencién primaria, un trabajo en Brasil concluyé que la
disponibilidad de profesionales de salud especializados es baja, y que los médicos del primer
nivel de atencién necesitan capacitacion especifica para asistir a nifios con enfermedades
crénicas (208). Es probable que estas necesidades, sean validas para los equipos profesionales

argentinos, aunque no se han encontrado publicaciones al momento, que asi lo demuestren.

Concluyendo los aspectos de la integralidad del tratamiento puede decirse que: aun con una
alta concurrencia a controles de salud peridédicos, mas de la mitad de los nifios (el 55%) tuvo
un tratamiento con integralidad baja; es decir, escasa derivacion a servicio social, piscologia,
genética y ORL, las especialidades que complementan el equipo tratante bdsico. Para
optimizar la integralidad del tratamiento, seria necesario conocer qué factores intervienen
obstaculizando las derivaciones a especialistas, lo cual que podria deberse a las multiples
dificultades propias de la poblacion para acceder a las recomendaciones recibidas, la
incapacidad organizacional del centro tratante o del pediatra de cabecera para concretar las
interconsultas indicadas, o la necesidad de capacitacion y/o normativas claras para los

profesionales de uno u otro nivel, sobre las necesidades terapéuticas de los nifios con FLAP.

4. Interdisciplina

Este indicador considerd dos dimensiones para caracterizar el tratamiento: que el nifio
estuviera en seguimiento en el momento de la encuesta por las tres especialidades
priorizadas (FOC) y que la modalidad de atencién fuera interdisciplinaria, es decir, que la
institucion le brindara las tres consultas (FOC) en el mismo dia, o inclusive, (a esto se le otorgd
un punto mds en el puntaje del indicador), que ofreciera atencién conjunta de las

especialidades.

109



Aunque los nifios de este estudio mayoritariamente fueron asistidos en una institucion con
equipo completo, sélo la mitad recibié atencidén por las especialidades priorizadas (FOC)
juntas en la misma institucién, y un poco menos de la mitad, habia interrumpido el
seguimiento con fonoaudiologia, y odontologia, respectivamente, al momento del estudio.
Estos datos no se ajustan a las recomendaciones internacionales, habida cuenta de que los
nifios tenian una media de edad de 36 meses, por lo que, sigue vigente la necesidad de las

intervenciones de las tres disciplinas (71,109).

Al igual que en el punto anterior (integralidad) surge la necesidad de indagar en préximos
proyectos, los motivos de la interrupcion del seguimiento con las especialidades (FOC), para
saber si la falta de continuidad del tratamiento recae en una decisiéon familiar, o en la
dificultad de los servicios de ofrecer la consulta y consecuentemente destinar recursos para
reducir el abandono. Una investigacion en Escocia (185) hallé que los pacientes con FLAP
tienen mayor adherencia a las consultas con cirugia y mas baja con odontologia vy
fonoaudiologia. En el mismo sentido, otro estudio también en Reino Unido encontré que los
nifios fisurados tienen mayor tasa de abandono a las consultas con odontopediatria que los
niflos no fisurados (209). En cambio, en el presente estudio, los porcentajes de nifios en
seguimiento no variaron demasiado por tipo especialidad (el 54% en seguimiento con
odontologia y cirugia, respectivamente, y el 52% en fonoaudiologia). En el trabajo de Escocia,
una explicacidn de los autores para esta diferencia es que los pacientes abandonan mas el
seguimiento cuando las citas son muy frecuentes, como odontologia y fonoaudiologia, pero

no tanto a cirugia, donde las consultas son mas espaciadas.

Analizando el tipo de fisura, los nifios con FL ¢/FP del presente estudio tuvieron mayor
seguimiento con las tres especialidades juntas, asi como con fonoaudiologia y odontologia
por separado. Ademas, el nivel educativo de la madre (secundario completo o mas) fue uno
de los predictores del alto puntaje en el indicador de interdisciplina. Este hallazgo coincide
con lo planteado en un estudio de la Universidad de Michigan (210) que evalué la tasa de
consultas programadas perdidas con el equipo de tratamiento de FLAP, y encontrd que las
condiciones de vulnerabilidad social (padres que no conviven, con ayuda social por
dificultades econdmicas, o que no tienen cobertura médica) son predictores de la tasa de

consultas perdidas. Aunque el contexto sanitario y social del ambito del trabajo difieren con
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los de Argentina, estos autores, asi como otros de estudios similares (185), proponen tres
estrategias que podrian considerarse: a) destinar mas recursos materiales y humanos para la
asistencia social de pacientes identificados con caracteristicas socioecondmicas adversas, b)
organizar mas efectivamente que los profesionales del equipo de FLAP asistan juntos, en un
mismo momento y asi reducir el nimero de citas y consultas, y c) la implementacion de
sistemas de recordatorio de turnos, a través de aplicaciones por via telefénica, y/o correo

electrdnico.

La modalidad de atencidn interdisciplinaria conjunta de las especialidades priorizadas,
ademds de mejorar la adherencia, como se dijo antes, estd ampliamente recomendada y
estudiada (60,113,211). Un hospital universitario en Irdn compard la estrategia de atencién
conjunta de un grupo de nifos con FLAP con equipo interdisciplinario, con otro grupo de
similares caracteristicas, pero tratado por especialistas de manera individual, y encontré
diferencias muy favorables en los resultados de los primeros, medidos a través de una prueba
de calidad de vida (115). Otras experiencias realizadas en nifios con FLAP cuyas familias estan
en contacto o pertenecen a asociaciones de padres con la misma patologia, hallaron mejores
tasas de adherencia, (133) lo cual es una tarea que el servicio social de las instituciones podria

potenciar en Argentina, y que los equipos multidisciplinarios de FLAP deberian considerar.

5. Oportunidad

Este indicador se construyd con dos grupos de variables: la captacién del paciente por el
sistema, es decir, el momento del inicio de la atencién del recién nacido, y la otra, la edad a
la cual el nifio accede a la primera y /o la segunda cirugia, respectivamente. Aunque la
mayoria de los trabajos publicados que estudiaron la oportunidad del tratamiento, sélo
toman la edad de las cirugias, la decision de incorporar la captacién se basé
fundamentalmente en que ese fue uno de los objetivos principales de la creacién de la Red

Flap.

Comenzaron precozmente el tratamiento (dentro de las 48 horas de vida) 30 nifios, y 66 lo
iniciaron dentro de la primera semana. Las recomendaciones internacionales establecen que

el tratamiento comience al nacer, ni bien el nifio esta en condiciones de ser abordado, (59)
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entendiendo que el abordaje se refiere a los cuidados iniciales como la valoracién de la
necesidad de placa ortopédica realizada el odontopediatra, o la evaluacion de la capacidad
de tragar adecuadamente la leche ingerida, que observan los fonoaudidlogos, o la orientacidn
inicial del cirujano infantil. Todas estas, aunque no sean intervenciones “curativas”,
constituyen el inicio del tratamiento. Asi fue como se pregunto a los padres en el estudio para
precisar el comienzo del tratamiento: en qué momento, el nifio habia recibido la asistencia

inicial y especifica de parte de los profesionales de alguna de las tres especialidades (FOC).

Cuando el inicio fue precoz no se encontrd asociacién con tener diagndstico prenatal, pero si
con haber nacido en la misma institucién de la Red Flap en la que se asistia para tratamiento.
Este dato es de suma importancia para pensar la planificacidn del lugar del parto en los casos
gue tengan diagndstico prenatal o en las parejas que, por sus antecedentes familiares, tengan

alto riesgo de tener un nifo fisurado.

El inicio del tratamiento tardio fue significativamente mds frecuente entre los nifios con FP
(20 de 21) y aunque es de esperarse que esto ocurra por la dificultad anatdomica presente en
las fisuras palatinas pequefias, el resultado es menos auspicioso si se lo compara con otros
estudios en el mundo, por ejemplo, uno reportado en Reino Unido, que detecté que el 37%
en las FP aisladas se diagnostican luego del primer dia de vida y el 8% entre el tercer y octavo
dia (212). La recomendacidon con la que concluye ese estudio consiste en optimizar la
capacitacién en la técnica de examen fisico del recién nacido, lo que podria ser de utilidad

para los servicios locales.

Uno de los motivos de incluir en el presente trabajo a los nifios nacidos durante 2015 y 2016
fue que todos tendrian la edad suficiente para verificar el cumplimiento de la planificacién de
las cirugias que las instituciones reportan a la Red Flap. No obstante, se hallé que 7 nifios no
habian sido operados al momento de la encuesta -ademds de otros 23 que no habian
realizado la segunda cirugia- resultado que se aparta de todos los estandares actuales

(8,71,107,109).

Aunque las revisiones sistematicas en la temdatica ponen de manifiesto que hay poca
uniformidad de criterios entre los cirujanos en torno a la edad y los tiempos de indicacién

quirurgica (135) no se discute la importancia de la oportunidad de las cirugias, al punto que
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algunos autores han propuesto que la edad a la que los nifos llegan a la primera cirugia sea
utilizada como un indicador de accesibilidad, para comparar desigualdades en los nifios con

FLAP entre los paises y hacia el interior de ellos (213).

Un estudio poblacional realizado en Boston (214) encontré como un factor del acceso
demorado a la palatoplastia, tener FL con FP, en comparacidn con tener sélo FP; sin embargo,
en el presente trabajo, los niveles mas altos de oportunidad se encontraron en los nifios con
FL con FP. Esto puede deberse a que se considerd al tratamiento como una serie de acciones
interdisciplinarias e integrales, no sélo la resolucién quirurgica del defecto anatédmico, por lo
qgue en la construccion del indicador de oportunidad se incluyd la dimensién del inicio del
tratamiento. De esta manera, los nifios con FP estudiados -quienes suelen ser diagnosticados
mas tardiamente que el resto de los fisurados- llegaron mas tarde a operarse, por lo que
tuvieron menor puntaje de oportunidad. Si se hubiese observado sdélo la oportunidad de la

primera cirugia, no se habrian encontrado diferencias entre los tipos de fisura.

Una alternativa para optimizar la oportunidad de las cirugias y que a nivel internacional se
postula como costo-efectiva, es la practica de cirugia ambulatoria (215). Un estudio reciente
de la Sociedad Americana de Cirujanos Plasticos evalud una cohorte de mas de 7200 nifios
con FLAP y demostrd que la queiloplastia primaria ambulatoria es segura y tiene el mismo
perfil de complicaciones que la queiloplastia con el nifio hospitalizado, hallando una tasa de
complicaciones postoperatorias como las re-operaciones y las readmisiones,
significativamente mas baja. Por otro lado, la palatoplastia ambulatoria, aunque tendria mas
complicaciones relacionadas con la herida, presentaria menos readmisiones y re-
operaciones, por lo que es una opcion segura si los pacientes estan previamente bien

seleccionados (216).

Para comprender mejor los resultados relativos a la oportunidad de las cirugias vale la pena
considerar que el estudio de 2014 mencionado precedentemente, que proveyd informacion
para el disefio e implementacién de la Red Flap, habia detectado que los establecimientos
gue concentraban la atencién de FLAP, tenian poca disponibilidad de quiréfanos para las
cirugias y restriccidon de anestesistas pediatricos (195). Estas dificultades, de persistir, podrian

explicar parte de los resultados obtenidos.
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6. Cuidados iniciales

Aunque las normativas internacionales recomiendan no colocar sonda nasogastrica a los
nifios fisurados, excepto sea estrictamente necesario, (71) y los autores en Argentina también
desaconsejan su uso, (98) reservandolo sdlo para situaciones en las que haya complicaciones
respiratorias al nacer (217) o dificultades para deglutir (218), el uso de sonda nasogastrica en
los primeros dias de vida es llamativamente alto en el grupo estudiado, tratandose de nifios
gue -por criterios de inclusidn- tienen FLAP aislada y no habian sido prematuros ni con bajo

peso al nacer.

Las investigaciones sobre la tasa de lactancia materna (LM) en poblaciones de nifios fisurados,
implican aspectos metodoldgicos que hacen dificil la comparabilidad con otros. Por un lado,
la valoracion de la duracidn de LM y la exclusividad, la diferencia entre LM al seno materno o
administracion de leche materna; y por otro, las caracteristicas propias de la poblacién que
se estudia: como el tipo de fisura y la presencia de otras patologias o malformaciones
asociadas. En general, las publicaciones coinciden en que los nifios con FP por su defecto
anatémico, son los que tienen mayor dificultad al compararlos con los otros tipos de fisuras,
(219) con tasas de LM que varian del 7% al 30% (104). También se ha reportado una tasa de

LM o alimentacidn con leche materna del 67% (103).

Segun los ultimos datos disponibles de la Encuesta Nacional de Lactancia Materna 2018, en
Argentina, en base a una muestra representativa de nifios que se asisten en el primer nivel
de atencidn del subsector publico, la prevalencia de LM a los 2 meses de vida fue del 93% y a
los 6 meses del 88%; mientras que la LM exclusiva a esta edad llegd al 42% (220). Los nifos
con FLAP del presente estudio, en un 66% de los casos recibieron alguna vez LM (por biberdn
y/o al seno materno) y a los 6 meses de vida continuaban con LM exclusiva un 25% de ellos
(n=17 nifios). Aunque se observa menor frecuencia de LM en los nifios estudiados, respecto
de la poblacién general, estos resultados son comparables con evaluaciones sobre la LM en
niflos con FLAP de otros paises. En Escocia se publicé una prevalencia de LM de nifios con
FLAP al nacer del 54% (mientras que en la poblacion general del pais era de 74%) y el valor
caia al 13% a los 6 meses de vida (105). Sus autores atribuyen estos bajos valores a la gran

proporcién de nifios con FP en la poblacién estudiada, que son los que tienen dificultades
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mayores para alimentarse con pecho; pero en el presente estudio no se encontraron

diferencias en la LM por el tipo de fisura.

Se ha postulado que los nifios con FL/FP, cuya malformacion es muy visible, tienen mas
probabilidades de recibir ayuda y asesoramiento por parte del equipo de salud para afrontar
las dificultades iniciales de alimentacion (94); y también se ha observado tanto objetivamente
(103) como en estudios cualitativos (105) que la consejeria en LM por profesionales idoneos,
dada a los padres en la maternidad, favorece el inicio y la permanencia de la préactica de LM

en ninos con FLAP.

En Argentina, el Ministerio de Salud, hace mas de 20 afios que promueve la iniciativa lanzada
por UNICEF-OMS de Hospitales Amigos de la Madre y el Nifo (221), estrategia que busca
destrabar las barreras institucionales que obstruyen el comienzo de la LM en las
maternidades. Aunque el contenido de la iniciativa contiene una serie de adaptaciones que
la institucién debe hacer para acreditar como “hospital amigo”, el documento, actualizado en
2018, no incluye recomendaciones especificas para los niflos que nacen con malformaciones

orofaciales que puedan dificultar la lactancia en las primeras horas.

Con respecto a la placa de modelado naso-alveolar se observa que su uso esta ampliamente
arraigado en los servicios de las instituciones tratantes, ya que el la mayoria de los nifios del
presente estudio la utilizaron en algin momento de su tratamiento, valores similares a los de

otras latitudes, como Estados Unidos, China y paises del sudeste asidtico (130,222).

Debido a la edad de los nifios en el momento del presente trabajo, no se evalud la relacidon
entre el uso de la placa y resultados del tratamiento en cuanto denticién u otros aspectos
estéticos o funcionales, lo cual si podria ser un interesante objetivo de investigaciones

futuras.

7. Barreras de acceso

Las barreras de acceso estudiadas explican algo mas de lo ya mencionado hasta aqui, con
respecto a la interrupciéon del seguimiento de los nifios o la integralidad del tratamiento, ya

gue gran parte de las familias tardan tiempos considerables para llegar al lugar de asistencia,
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y muchos de los que usan transportes publicos deben tomar dos. La importancia de estos
resultados fue encontrar que los nifios que tenian mejor puntaje en el indicador de
oportunidad del tratamiento eran aquellos que habitualmente tardan menos tiempo en llegar
a la instituciéon tratante. En la literatura actual existen muy pocas investigaciones sobre
barreras geograficas a la atencidn de nifios con FLAP; una de esas, en Estados Unidos, estudié
la valoracién de las distancias por parte de los padres, y encontré que esto no era considerado
por ellos como “un problema” desde el punto de vista de la satisfaccion con el tratamiento,
aunque el trabajo no comparé las distancias con aspectos objetivos del tratamiento recibido

(184).

En cuanto a la organizacion de los servicios, los nifios en cuyas instituciones se facilitan turnos
programados para las consultas con el equipo tratante, tuvieron un tratamiento con mayor
puntaje de interdisciplina e integralidad, respectivamente, debido a que, ademas, se asocid
con la caracteristica de ser instituciones que mayormente ofrecen las consultas de estas
especialidades en el mismo dia de atencién. Esta modalidad organizativa de los centros
tratantes no parece menor, ya que pone en evidencia la existencia de barreras que impactan

directamente en la rehabilitacion de los nifios.

En este sentido, vale la pena poner en discusion -aunque las extensiones territoriales no sean
estrictamente comparables- la experiencia de centralizacidn de los servicios de atencién de
niflos con FLAP del Reino Unido. Alli, luego de un largo proceso de transformaciones en su
sistema de salud, demostraron que aumentar el volumen de nifios asistidos en un nimero
reducido y seleccionado de equipos multidisciplinarios, acrecentd la experiencia de estos
equipos (quirdargicos y no quirurgicos) generando una mejora en los resultados terapéuticos
a largo plazo. Esto se demostré en estudios objetivos que utilizaron como indicadores el
lenguaje, la apariencia fisica y la masticacién (70,118,223). Sin embargo, en Argentina, el
documento que senté las bases para la organizacion de la Red Flap, sostenia en su momento
(2014) que una de las principales dificultades encontradas en la atencién de los nifios con
FLAP, era que algunos centros asistenciales de los grandes centros urbanos del pais se veian
desbordados en la atencidn, con largas listas de espera para cirugia, por ejemplo. Esto se
debia a la excesiva derivacién (y auto-derivacién) hacia los centros de mayor complejidad,

generando una concentracién de casos cuya complejidad clinica era media o baja y que
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podian ser resueltos en otros centros, que carecian de equipos con la capacitacién especifica
para el abordaje. Por lo tanto, los lineamientos sugerian normatizar claramente la referencia
y contrarreferencia de los casos, incentivar la capacitacién profesional y redistribuir los
recursos humanos capacitados, que también estaban concentrados en unas pocas

instituciones (195).

8. Predictores del tratamiento

El presente estudio demuestra algunas asociaciones con los indicadores del tratamiento, que

pueden sintetizarse asi:

e Los niflos con alto puntaje de oportunidad en el tratamiento tuvieron mayor
integralidad,
e Los nifios que tuvieron mayor interdisciplina tuvieron mayores probabilidades de
tener un tratamiento mds integral, y,
e Tener un tratamiento con alto puntaje en integralidad, se asocié con tener un
tratamiento mas oportuno e interdisciplinario.
Esto permite sostener que la construccién y puntuacion de los indicadores que se utilizaron
tendrian cierto grado de coherencia y se orientan en la misma direccién. La afirmacidn
coincide con las conclusiones de un estudio epidemioldgico de base poblacional en Canad3,
gue atribuye los buenos resultados de oportunidad de las cirugias de la poblacién estudiada
(mas de 4200 nifios con FL y/o FP aisladas) a las mejoras producidas en el control prenatal y
postnatal y la tendencia a realizar tratamiento con equipos multidisciplinarios en hospitales

gue centralizan la atencién (224).

9. Control de salud

La relacion entre la realizacion de los controles de salud y el aspecto de integralidad del
tratamiento se discutido mas arriba en el punto 8.3, se discuten ahora los resultados sobre los

demas aspectos del control de salud.
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En referencia al lugar de realizacién del control de salud, en el presente estudio se incluyeron
nifios que se asisten para el tratamiento de FLAP en el subsector publico, pero Ilama la
atencién que un 20% de ellos realiza el control de salud pedidtrico con un médico del
subsector privado, a diferencia de lo que muestra la Encuesta de Condiciones de Vida de la
Nifiez y Adolescencia de 2012, ya aludida, que sefiala que los nifios sin cobertura de obra
social o prepaga realizaban controles de salud en consultorios privados en un 11% de los casos
(205). Puede ser que las familias que tienen un nifio con una malformacion genética, cuya
rehabilitacidn requiere cierta duracién como las fisuras orales, sean mas tendientes a hacer
el esfuerzo de solventar econédmicamente una consulta alternativa en el sector privado, en

mayor medida que la poblacién general.

En este trabajo, se hallé que sélo 8 nifios realizan su control de salud pediatrico habitual en
la institucidn tratante de FLAP, y -casualmente o no- todos ellos viven a menos de 2 horas de
ese centro asistencial. En cuanto al nivel de complejidad del efector en el cual se recomienda
que realicen el control pedidtrico los nifios con FLAP, en otros paises con centros
especializados en la patologia, recomiendan que esto ocurra en el primer nivel de atencién,
siempre y cuando se garantice la articulacién entre los niveles, es decir, funcione un sistema
de referencia y contrarreferencia entre el médico de atencién primaria, y el pediatra

integrante del equipo multidisciplinario de FLAP (4,70,225).

Un 83% de los padres refirié que a su hijo no le habian realizado pruebas para evaluar el
desarrollo madurativo. No hay estudios hasta el momento en Argentina, que den cuenta de
esa frecuencia en la poblacidn infantil, para contextualizar ese dato. En Estados Unidos se
hizo una encuesta nacional a padres en la poblacion general y se hallé que el 40% de los nifos
menores de 3 afios nunca habia recibido una valoracién formal ni informal de su desarrollo

madurativo (226).

Podria esperarse que el porcentaje de nifios del presente estudio que fueron evaluados en el
desarrollo, en realidad sea mas alto, y que los padres lo desconocieran, ya que los niflos que
realizan el control de salud en el subsector publico pueden haber sido evaluados con el I0DI
(Instrumento de Observacién del Desarrollo Infantil) que es una herramienta para la vigilancia
del desarrollo en el control de salud, propuesta desde hace algunos afos por el Ministerio de

Salud de la Nacion (168). Como no es una prueba estructurada, no requiere de la autorizaciéon
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ni colaboracién explicita de los padres, ya que lo que el instrumento propone es que se
observe al nifio y su comportamiento mientras tiene lugar la consulta y que se tome nota en
la historia clinica, de lo hitos del desarrollo observables (169). Aunque no hay registros
sistematicos de su implementacion, el I0DI esta ampliamente difundido en el subsector
publico y varios ministerios provinciales han incluido la cartilla de observacién del IODI en el

cuadernillo de controles de salud de los nifios del subsector publico (227).

Las recomendaciones vigentes basadas en evidencia, como las del Grupo de Trabajo en Salud
Preventiva de Canada (Canadian Task Force, en inglés)(164) y el Grupo de Trabajo Americano
de Servicios Preventivos (U.S Preventive Services Task Force, en inglés) (165) postulan que no
es eficiente ni efectivo realizar pruebas rutinarias de pesquisa del desarrollo a todos los nifios,
(162) excepto cuando haya signos y sintomas evidentes de retraso del desarrollo, o ante la
preocupacion de los padres; de igual manera, lo explicitan para las pruebas de pesquisa del
lenguaje en particular (163). No obstante, Mc Laughlin destaca que nifios con alto riesgo de
desarrollar retrasos en el desarrollo del lenguaje, como los nifios con fisuras orales, no fueron
incluidos en la revisién estadounidense que emitié la recomendacién y cuestiona la falta de
definicidn de la condicidn de “nifios en riesgo de presentar retrasos del desarrollo” (172). Por
otro lado, la Sociedad Argentina de Pediatria sostiene -en un consenso de expertos publicado
en 2017, pero sin niveles de evidencia- que en la consulta diaria, la mera observacion clinica
no detecta mas del 30% de los problemas del desarrollo y recomienda pesquisar a todos los
nifios por lo menos 2 veces antes de los 5 afios, y hasta 5 veces, cuando el nifio tenga factores

de riesgo (161).

Atendiendo a una u otra postura, parece razonable plantear la necesidad de lineamientos
explicitos y basados en la evidencia sobre la indicacion de realizar a los nifios con FLAP alguna
prueba de desarrollo madurativo (que incluya todas las areas del desarrollo y especificamente
del lenguaje) pues es altamente probable que lo requieran, como lo dice la bibliografia (228)
Ademas, en esta muestra de nifios, hubo una gran proporcion que carece de evaluaciones de
ORL; varios no han sido evaluados por psicologia, y casi la mitad han abandonado el

seguimiento odontoldgico y fonoaudioldgico, respectivamente.

Con respecto a la cobertura de vacunas para la edad, la proporcidn de nifios con vacunacion

completa encontrada es mayor que en la poblacion general de la misma edad. En los datos
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qgue publica la Direccién de Control de Enfermedades Inmunoprevenibles del Ministerio de
Salud, ninguna de las vacunas indicadas para nifios de hasta 4 afios, supera el 90% de
cobertura administrativa, a nivel pais (229). Los padres de los nifios estudiados, debido a que
tienen repetidos contactos con el sistema de salud, y como se dijo antes, mantienen controles
de salud frecuentes y actualizados, serian mas propensos que la poblacién general a cumplir
con la recomendacion de vacunar a sus hijos. Por otra parte, desde hace casi 10 afios, en
Argentina existe un subsidio para menores de 18 afios, denominado Asignacidn Universal por
Hijo (AUH), destinado a los hijos de padres con trabajo informal o desocupados, que en
general son usuarios del subsector publico de salud. La AUH tiene tres condicionalidades
sanitarias que la familia debe cumplir para percibir regularmente el beneficio: a) presentar
anualmente una constancia de que realizé controles de salud, b) tener completo el carné de
vacunacion, y c) estar inscripto en el Plan SUMAR (230). Estos requisitos pueden explicar la
alta adherencia de la poblacién estudiada a los controles de salud, aunque aun no se ha
podido demostrar objetivamente que esta politica de proteccidén social haya impactado

positivamente en el acceso al control de salud de los nifios (231).

10. Crecimiento fisico y desarrollo madurativo en términos generales.

Algunos expertos han postulado que los niflos con malformaciones congénitas deben
evaluarse en cuanto a la valoracion nutricional del crecimiento fisico, diferenciadamente,
porque tienen su propio patrén de crecimiento (232). En particular, en los nifios con FLAP
aislada se sostiene que pueden tener menor aumento de peso en los primeros meses de vida,
y luego de los 6 meses, se espera que crezcan del mismo modo que los nifios sin
malformaciones (233). Por otro lado, hay que considerar en la evaluacidn del crecimiento el
tipo de fisura, pues en los nifios con FL con FP seria mads evidente el retraso del crecimiento

comparado con los que solo tienen FL (234).

En el presente estudio, fueron mayoria los nifos con crecimiento adecuado al momento de
ser estudiados. Los diez que estaban en bajo peso, todos eran mayores de dos afios, y 8 de
ellos tenian FP, pero ninguno de ellos habia atravesado la palatoplastia (de los dos restantes,

con FL uno habia abandonado seguimiento y no tenia cerrado el labio, y el otro no se habia
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operado por bajo peso). Esto concuerda con los autores que reportan que el mal progreso de
peso de los nifios con FLAP se asocia con no haber atravesado la palatoplastia, lo que perpetua

las dificultades alimentarias (232).

De varios estudios realizados en Brasil, uno mostrd que al afio, los nifios recuperaban la curva
de peso adecuada a la edad (235), otro indicé que los nifios recuperaban su crecimiento
(sobre todo para el peso) alrededor de los dos aifos (232). Un tercer trabajo en el sur de Brasil
resaltd que el mal progreso de peso fue el principal motivo de las demoras en llegar a la cirugia
y que esto se asociaba con la escasa preparacion que se les habia dado a los padres sobre
métodos alternativos para alimentar a los nifios (236). Del mismo modo, un estudio
norteamericano que hizo seguimiento de niflos con FL/FP hasta los 5 afos, encontrd
descensos minimos de peso y talla durante el primer ano, pero con una recuperacion
significativa, asociada a intervenciones educativas y de técnicas alimentarias, lo que refuerza

la necesidad del seguimiento exhaustivo en este aspecto (237).

Desarrollo madurativo. Aunque la proporcién de nifios que fueron evaluados con una prueba
de desarrollo era baja, un 34% de los padres respondié que su pediatra les habia referido que
los niflos tenian un retraso madurativo, y la mayoria de ellos, especificd que se trataba de un

retraso del lenguaje.

Hay pocos estudios en el pais sobre prevalencia de alteraciones/retraso del lenguaje en la
poblacién general. Un trabajo recientemente publicado sobre 136 nifios usuarios del
subsector publico de salud de la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires, encontrd que un 12% de
nifios tenia un retraso del lenguaje, y se asociaba significativamente con problemas de
comportamiento y antecedentes familiares de retraso del lenguaje, pero no con

caracteristicas socioecondmicas familiares (238).

En la poblacidn general, la asociacidn entre las alteraciones del desarrollo y el nivel socio-
econdmico de la familia, ha sido propuesta por varios autores (239,240) aungue otros lo han
descartado (241). Algunos postulan la teoria de la "dilucién de los recursos", (242) que dice
que los recursos materiales y el tiempo para los cuidados maternos son finitos y son afectados
por el tamano familiar, por lo que, los hijos de una familia numerosa, tendrian mas riesgo de

lograr un menor desarrollo intelectual, por el menor tiempo de dedicacién que la madre tiene
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para cada hijo. En el presente estudio no se encontrd asociacidén entre retraso madurativo y
las caracteristicas sociales, y por el nimero reducido de casos con hermanos, no pudo

desagregarse por categorias de numero de hijos por familia.
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11. Comparacion entre hermanos

Las familias que tienen un hijo fisurado y por lo menos un hijo mas sin malformacion llevan
juntos a sus hijos al control de salud, al mismo efector, sea cual fuere, y habitualmente en el
mismo dia. Es légico pensar que se trata de una manera de organizacién de los tiempos
familiares. Por eso, en ambos grupos -fisurados y no fisurados- los pares de hermanos estdn
controlados regularmente y tienen un pediatra de cabecera que conoce a la familia, asi
mismo, ambos presentan iguales -y altos- porcentajes de vacunacién completa.

No hubo diferencias importantes entre la frecuencia de casos con bajo peso o sobrepeso,
respectivamente, entre los niflos con FLAP y sin FLAP. Si se encontrd una mayor proporcién
de nifios con retraso madurativo en el grupo de nifios con FLAP, lo que permite hipotetizar
qgue los nifios que comparten tanto la carga genética (todos eran hermanos de la misma
madre), como el entorno familiar, el efector de salud y el pediatra que los asiste en el control
de salud periddico, es la exposicion a la que estan sometidos -es este estudio la malformacién-
lo que constituye un riesgo de presentar alteraciones del desarrollo madurativo. No pudo
establecerse una asociacién entre la alteracién del desarrollo madurativo y los indicadores
del tratamiento especifico propuestos, probablemente sea necesario analizar esta asociacién

en una muestra de mayor nimero.

Por cierto, en otras investigaciones se hicieron comparaciones entre nifios fisurados vy
hermanos sin malformaciones. Collett y colaboradores, evaluaron a nifios de 7 a 12 afios y
encontraron que ambos hermanos tenian puntajes similares en el rendimiento académico,
sin embargo los niflos con FL/FP requerian mayor utilizacién de dispositivos escolares para

mejorar sus actividades académicas (86).

Hay evidencias de que un reconocimiento oportuno de los trastornos del desarrollo redunda
en una mejor integracion psicosocial del nifio, disminuyendo el fracaso y la desercién escolar
(243), por lo que es posible que las alteraciones del desarrollo detectadas en la primera
infancia sean descartadas, o evolucionen a un desarrollo normal en edades ulteriores. Se ha
demostrado que en nifios que sélo presentaban alguna demora en pautas madurativas, luego
de ciertas intervenciones profesionales dirigidas al entorno familiar, como apoyo psicolégico,
pautas de crianza, etc., y sobre todo el ingreso a la vida escolar, se logra que adquieran pautas

adecuadas cerca de la edad escolar (161,244).
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Pedersen y colaboradores también compararon hermanos con y sin FLAP en torno a la
morbilidad y utilizacion de cuidados de salud, hallando que estas son mayores en los nifios

con FLAP, pero que la diferencia decrece al llegar a la adultez (245).

La justificacion para elegir el crecimiento fisico y el desarrollo madurativo como indicadores
de comparacién en el presente estudio, en lugar de usar rendimiento escolar o insercion
social, se basa en primer lugar, en que estos ultimos, son indicadores que evaldan nifos en
edad escolar, por lo tanto, ya ha perdido la oportunidad de intervenciones sanitarias para
influir y modificar retrasos del desarrollo. En segundo lugar, porque los indicadores elegidos
son elementos nucleares de la consulta pediatrica y dan una sefial de alerta util para los
equipos profesionales del primer nivel de atencidn, por lo que su monitoreo desde el punto
de vista individual, brinda la posibilidad de intervenciones tempranas es decir, permite para
actuar en el diagnéstico o tratamiento de un retraso del desarrollo (162). Pero ademas la
valoracion del desarrollo madurativo estd propuesta como una medida de evaluacidn a nivel

de salud publica, por considerarlo un indicador poblacional de la salud infantil (246).

Hay que mencionar que aunque la comparacion entre hermanos convivientes permite el
control de variables del entorno social y familiar asi como los aspectos hereditarios que
influyen tanto en el crecimiento fisico como en el desarrollo de los nifios en la primera infancia
(247), se ha postulado que la interaccién temprana entre madre e hijo, el vinculo de apego,
gue es Unica para cada diada, engloba una serie de factores que influyen en el ulterior
desarrollo madurativo del nifio (248). No obstante, Speltz y colaboradores estudiaron el
apego entre madre-hijo, comparando un grupo de nifios con FLAP y sus madres, y otro de
nifios sin FLAP y sus madres, y reportaron tasas superiores de apego seguro, y mas bajas de
problemas psicoldgicos, en diadas de nifios fisurados (249). No se han encontrado hasta el
momento, estudios de estas relaciones y/o su impacto en el desarrollo madurativo en la

primera infancia, en madres que tienen niflos con FLAP y sin FLAP a la vez.

12. Debilidades y fortalezas del estudio

La principal debilidad del disefio de este trabajo es comun a los estudios que utilizan como

instrumento, la encuesta telefénica: puede haber un sesgo de seleccion de sujetos que son
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mas faciles de contactar, y pueden excluirse a los que por ciertas razones no tienen teléfono,
o viven en zonas alejadas de los centros urbanos, y/o con escasa sefial telefénica. No
obstante, en algunas de las familias incluidas en el trabajo, el nimero telefénico al que se las
llamé no les pertenecia, sino que era de vecinos o familiares, que intermediaron el contacto,
por lo que, pudieron incluirse en el estudio, casos que estrictamente no tenian teléfono

propio.

Ademas, por la edad de los nifios al momento de la encuesta, podria existir un sesgo de
recuerdo de parte de sus madres en la informacién sobre eventos de los primeros meses de

vida.

Por otro lado, los datos sobre el crecimiento fisico y el desarrollo madurativo de los nifios,
fueron referidos por los padres, y esto puede tener el sesgo de recuerdo, o también el
denominado “sesgo de obsequiosidad o cortesia”, propio de entrevistados que responden lo
qgue creen quiere escuchar el entrevistador (250). Sin embargo, se ha visto que las madres
suelen recordar muy bien los datos de los eventos de la salud de sus hijos, lo que se ha
estudiado comparandolo con registros médicos (251), por lo que, el reporte materno de
encuestas de hogares es una buena fuente de informacién independientemente de

caracteristicas maternas como la edad, el nimero de hijos, o las condiciones de vida (252).

Los resultados de la comparacidn entre nifios fisurados y sus hermanos sin malformacidn,
deben ser tomados con cautela debido a que la submuestra es pequeiia. En este sentido, la
seleccion aleatoria de los casos con base en el registro de la Red Flap, hacia imposible en un
primer momento prever cuantos nifios seleccionados tendrian hermanos que cumplieran el
criterio de inclusidon, debido a que tanto el registro de la Red Flap, como los archivos de datos
hospitalarios de pacientes en los diferentes servicios, no cuentan con la informacion clinica
de los hermanos de los nifios asistidos en el servicio, sobre todo si estos no tienen

malformaciones.

Como fortalezas del trabajo, puede decirse que el disefio del estudio y el instrumento
utilizado -la encuesta telefénica a hogares- permitieron acceder a una muestra de nifios
representativa de todas las regiones del pais, con un costo reducido en dinero y recursos

materiales, pero lo mas importante es que logrd “encontrar” a varias familias a las que quizas
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no se hubiera logrado llegar, buscandolos desde los servicios de salud, considerando que
muchos de ellos no estaban en seguimiento con las especialidades de la institucién, por lo

gue, la convocatoria no hubiera sido factible.

En segundo lugar, al momento no se cuenta con trabajos publicados sobre la evolucién a
mediano o largo plazo de nifios nacidos con fisuras labio palatinas ni ningln otro grupo de
malformaciones congénitas en el pais, como tampoco, estudios que presenten indicadores
del tratamiento especifico recibidos, o indicadores que valoren el control pediatrico de su

salud, desde una concepcidn integral.

Por eso, puede decirse que este es el primer trabajo en Argentina que contribuye con
informacidén sobre la implementacién de una politica publica, con la intencién de inaugurar

una discusién que revise las medidas a tomar para optimizar sus resultados.
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VIII. Conclusiones

1.

A pesar de que la mayoria de los nifios con FLAP, realiza controles de salud pediatricos
recientemente, tiene un pediatra de cabecera, y es asistido en instituciones con equipos
multidisciplinarios, sélo la mitad recibe tratamiento interdisciplinario e integral, y dos
tercios tiene un tratamiento oportuno. Se encontraron barreras que dificultan que un nifio
con una enfermedad crénica que es visto regularmente por su médico de cabecera no
logre sostener el seguimiento por los especialistas que la patologia requiere. El presente
estudio identificéd que gran parte de la poblacién estudiada enfrenta barreras en el acceso
a la atencidn: las grandes distancias geograficas, las demoras para llegar a la institucién
tratante, los modos de organizacidn de los servicios, la gestiéon de los turnos para las
consultas, y la escasa cantidad de equipos que ofrecen consultas interdisciplinarias
conjuntas.

Las familias con menor vulnerabilidad en los aspectos sociales, fundamentalmente padres
gue tienen trabajo y con nivel educativo superior, tienen mayores probabilidades de
acceder a un tratamiento mas cercano a las recomendaciones estandar. Seria importante
implementar estrategias que apunten a las dificultades que se advierten: tanto desde la
mirada del control pediatrico, en la articulacidn entre los distintos niveles de atencién o
la calidad de las consultas pediatricas, como desde el rol de los actores de las instituciones
tratantes, para favorecen la adherencia de las familias, facilitando mecanismos que

garanticen el nUmero y la continuidad necesaria de seguimiento con especialistas.

En relacidn con los cuidados iniciales del recién nacido con FLAP, de peso adecuado y de
término, sin malformaciones asociadas, la alta frecuencia de uso de sonda nasogastrica
en los primeros dias de vida en estos nifios es una practica frecuente no coincidente con
las recomendaciones internacionales basadas en la evidencia, que sdlo la sugieren para

casos excepcionales.
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4.

La practica de LM es prevalente en los primeros dias de vida de los nifios nacidos con FLAP,
sin embargo, seria necesario impulsar en los servicios de salud estrategias para que la
poblacién logre mantenerla en los meses siguientes, habida cuenta, los sobrados
beneficios de la LM, en una poblacién con mayor riesgo de presentar otitis a repeticion
(entre otras infecciones de vias alta superiores) o dificultad en el progreso de peso,
situaciones que precisamente, la practica adecuada de la LM previene. Esta tarea, recae
principalmente en los equipos profesionales a cargo de los controles de salud del primer
nivel de atencidn, en el marco de acompafamiento a las familias para la promocién de la

LM.

En el grupo de nifios con FLAP hay mas nifios con una alteracién en el desarrollo
madurativo, referido por los pediatras a sus madres, que entre sus hermanos sin
malformaciéon. Aunque no se encontré esta diferencia en cuanto al crecimiento fisico,
ambos indicadores resultan atiles para valorar en el mediano plazo, los resultados del
tratamiento de rehabilitacidn de la fisura, puesto que evaltan el estado de salud del nifio
desde una Optica integral (a diferencia de las evaluaciones que sélo miden resultados
estéticos) y constituyen una evaluacidon centrada en el nifio -a diferencia de los
instrumentos que miden calidad de vida, a través de cuestionarios a los padres, por
ejemplo. La valoracién sistematica y longitudinal del crecimiento fisico y del desarrollo
madurativo, compromete, tanto al pediatra como al equipo multidisciplinario de FLAP en

el tratamiento integral del niflo que nace con fisura.

Reflexidn final: Los resultados del estudio ponen en evidencia la necesidad de profundizar
en las causas que expliquen por qué algunos nifos fisurados no acceden a una atencién
integral, interdisciplinaria y oportuna en el subsector publico en Argentina. Es menester
gue el Ministerio de Salud, como érgano rector de las politicas sanitarias, de continuidad
a la estrategia de trabajo en red, sistematice los protocolos de tratamiento, capacite a los
profesionales en las instituciones tratantes, en articulacién con los efectores de los otros

niveles de atencidn; y garantice la disponibilidad de los recursos necesarios para todo ello.
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Considerando la salud como un derecho y como un bien en si mismo, optimizar el
tratamiento en todo el abanico de las necesidades de la rehabilitacion de un nifo fisurado,

constituye un paso mas en la reduccion de inequidades en la nifiez.
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ANEXO 1: Texto del telefonograma:

“Buenos dias, Sra..... Nos contactamos del Centro Nacional de Genética Médica (ANLIS-
Ministerio de Salud y Desarrollo Social de la Nacidn), para hacerle unas preguntas sobre la
salud de su hijo/a y la experiencia como familia, en el acceso al tratamiento de su hijo con
FLAP. El fin es incluirla en la investigacion que estamos realizando sobre este tema. Le
agradeceriamos nos llame al 0-800 444- 2111, para corroborar un niumero de teléfono de
contacto, de lunes a viernes de 9 a 13 y de 14 a 16 horas. Preguntar por Agustina o Cristina,

muchas gracias”.
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ANEXO 2: Cuestionario de la entrevista telefonica

Fecha actual:

Institucidn tratante de FLAP:

Quien responde al cuestionario: -madre -padre
Tipo de fisura (se corrobora con datos del registro de la Red Flap)

Composicion familiar

1. ¢{La madre convive con el nifio? S NO
2. ¢El padre de XX convive con el nifio? S NO
3. éXX tiene hermanos que convivan con élI? S NO

- siresponde que si: 3.1.¢Cuantos? ....
3.2.¢Qué edades tienen los hermanos?

4. {Ud. (madre) qué edad tiene? ........

Situacion ocupacional de la madre v el padre

5. ¢Tiene trabajo actualmente? (la madre)
-Desocupado -Ocupado -Inactivo
5.1. Si estd ocupada: -Estable -Inestable

5.2.Si esinactivo: -Ama de casa -Estudiante -Pensionada
-Jubilada -Otro

6. ¢El papa de XX tiene trabajo actualmente?

-Desocupado -Ocupado -Inactivo
6.1 Si estd ocupado: -Estable -Inestable
6.2. Si esinactivo:  -Estudiante  -Pensionado -Jubilado -Otro

Nivel educativo de madre y padre

7. éLa mama3, hasta qué grado/afio curso en la escuela?
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-Sin instruccion

-Primario incompleto

-Primario completo

-Secundario incompleto

-Secundario completo

-Terciario o universitario Incompleto

-Terciario o universitario completo
8. El papa de XX, é¢hasta qué grado/afo cursé en la escuela?

-Sin instruccién

-Primario incompleto

-Primario completo

-Secundario incompleto

-Secundario completo

-Terciario o universitario Incompleto

-Terciario o universitario completo

Con respecto al embarazo de XX...

9. éSe hizo controles del embarazo? S| NO
10. ¢Hizo al menos 5 controles prenatales? S| NO
11. ¢{Comenzo el control del embarazo antes del 3° mes de embarazo? S| NO
12. éLe hicieron ecografias? S NO

- Si responde que si en 12:
12.1 ¢Le hicieron 2 o mas ecografias? Sl NO

12.2 ¢{Le dieron el diagnéstico de la fisura en el embarazo?
Sl NO

Nacimiento

13.¢DONAe NACIO XX 2 ..o (se corrobora dato de base de datos del
Registro de la Red Flap)

14. ¢ Al nacer, o en los primeros dias, le pusieron a XX una sonda nasogastrica? (Una sonda
en la nariz para alimentarlo)
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S NO

15. ¢Usd la placa? S NO

->Si responde que si en 15:
15.1. ¢A qué edad le pusieron la placa? ...........

16. ¢{Tomo pecho? (Ya sea directamente poniéndolo al seno materno, o extrayéndose leche
y ddndosela con la ayuda de biberdn)

SI NO
- Si responde que si en 16:
16.1. ¢Hasta cuando? werendias/meses
16.2. {Tomo pecho exclusivo? S NO
-> Siresponde que si en 16.1:
16.2. ¢Hasta cuando? = ... dias/meses

Atencion de la fisura, inicio del tratamiento

17. éCuando lo empez6 a atender especificamente el equipo de FLAP? (A qué edad del
nifio)

17.1. Odontologia  ...... dias
17.2. Fonoaudiologia ... dias
17.3. Cirugia ... dias

18. ¢En qué institucion lo asisten por 1a fisura? ........eeeveeveeenneennseenneenecenees

(se corrobora con los datos del Registro de la Red Flap)

- Para los que se atienden en una institucidn diferente de aquella donde
nacieron, o el tratamiento de FLAP comenzd dias después del alta al
nacimiento:

19. ¢{Como consiguid el turno?

-Lo sacé la familia -Se lo dieron en la institucion donde nacié
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20. (para todos) En las siguientes consultas, équién saca el turno?
-Lo saca la familia -Se lo dan en la institucién

21. {Actualmente, esta en seguimiento? (“Lo estd viendo... tiene turno/fecha para proxima
consulta.”)

21.1. Odontologia SI NO
21.2. Fonoaudiologia SI NO
21.2. Cirugia | NO

Modalidad de consulta (al menos en el primer afio de tratamiento.)

22. F/O/C lo ven /veian habitualmente, en el mismo lugar/hospital? S NO
23. F/0/C lo ven /veian habitualmente, en el mismo dia? S NO

24. F/0/C lo ven /veian habitualmente, juntas, en el mismo momento de consulta?

Sl NO
Otras especialidades
25. Tuvo XX al menos una consulta con:
25.1. Psicologia S NO
25.2. Trabajo Social (/a asistente social) Sl NO

25.3. Genética (es el especialista en genética es el que estudia las enfermedades y los
antecedentes familiares)

SI NO

25.4. ORL (el especialista de nariz, garganta y oidos) S NO

Barreras para la atencion de FLAP

26. ¢{Cuanto tiempo tarda habitualmente en llegar desde su casa hasta el hospital donde se
asiste para FLAP?

(Se considera lo que refiera como mas frecuente)
....... minutos/horas

27. ¢De qué manera llega habitualmente al lugar de atencion
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(Se considera lo que refiera como mas frecuente)
-Va sélo caminando
-Transporte propio
-El estado le provee el transporte
-Transporte publico
->Si responde transporte publico:
27-1- ¢{Cuantos medios toma?
-Un colectivo -Un tren -Remis

-Mas de un medio

Tratamiento quirurgico

28. ¢Se realizo la primera cirugia? S NO
->Si responde que si:

28.1. ¢{Qué dia se operd, o qué edad tenia XX? .............

28.2 ¢Se realizo la segunda cirugia? S NO
- Siresponde que si:

28.3. {Qué dia se operd, o qué edad tenia XX? = ............

Controles de salud pediatricos

29. ¢Tiene XX los controles de salud pediatricos al dia? S NO

30. éCuando fue el ultimo control de salud) (Qué dia o qué edad tenia XX cuando se controlo
la ultima vez)

31. ¢Doénde realizan el control de salud?
-Hospital donde se asiste por FLAP
-Otro hospital

-Centro de salud (publico) cercano a su casa
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-Consultorio privado

~Otros (aclarar) ...

32. {Habitualmente lo realizan en el mismo lugar? S NO
33. En los controles, éel pediatra le mide el peso y la talla? S NO

34. En los controles, éel pediatra lo percentila? (“Se fijan en una tabla para ver si crece de
acuerdo con la edad”)

S NO
35. éComo le han dicho que esta el crecimiento de XX?
-Peso adecuado -Bajo peso -Sobrepeso
-Talla adecuada -Baja talla
36. ¢Tiene XX las vacunas completas? S NO

37. éAlguna vez el pediatra le hizo alguna prueba para evaluar el desarrollo madurativo?

(“Alguna prueba para evaluar si el nifio hace las cosas habituales de su edad, como caminar,
hablar, jugar con otros nifios, etc.”)

SI NO

38. ¢Alguna vez el pediatra le dijo si XX tenia alguna alteracion del desarrollo madurativo?
(“Si no hace, o le cuesta hacer las cosas tipicas de los nifios de su edad”)

SI NO

Cuestionario 2: PREGUNTAS para el HERMANO SIN FLAP (conviviente de 2 +/- afios)

1. Edad: .....

3. éRealiza XX controles de salud pediatricos habitualmente? SI NO

4. ¢{Cuando fue el ultimo control de salud? (Qué dia o qué edad tenia XX cuando se controlo
la dltimavez)

5. éDonde realizan habitualmente el control de salud?
-En el mismo lugar donde hace los controles el hermano con FLAP

-Otro hospital
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-Centro de salud (publico) cercano a su casa

-Consultorio privado

-Otros (aclarar)

6. ¢Habitualmente lo realizan en el mismo lugar? S NO
7. En los controles, éel pediatra le mide el peso y la talla? Sl NO
8. En los controles, éel pediatra lo percentila?

(“Se fijan en una tabla para ver si crece de acuerdo con la edad”)

Sl NO
9. ¢Como le han dicho que esta el crecimiento de XX?
-Peso adecuado -Bajo peso -Sobrepeso
-Talla adecuada -Baja talla
11. ¢(Tiene las vacunas completas? S NO

12. ¢Alguna vez el pediatra le hizo a XX alguna prueba para evaluar el desarrollo
madurativo?

(“Alguna prueba para evaluar si el nifio hace las cosas habituales de su edad, como caminar,
hablar, jugar con otros nifios, etc.”)

SI NO

13. ¢Alguna vez el pediatra le dijo si XX tenia alguna alteracion del desarrollo madurativo?
(“Si no hace o le cuesta hacer las cosas tipicas de los nifios de su edad”)

S NO

COMENTARIOS: desea agregar algun comentario, o alguna opinién.
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ANEXO 3: Construccidn de los puntajes de los indicadores

(Integralidad, interdisciplina y oportunidad)

y puntos de corte para las categorias de alto/ medio/ bajo

INTEGRALIDAD

P25

P50

P30

MEDIA

MEDIANA

MODA

DS

media+ 1D5

media+ 2 ds

media-1ds
score n
BAJA 53
MEDIA 35
ALTA 10

s

4,52

1,41

593
7,34
3n

rango Punto de corte

4 puntos o menos P50
5y B puntos e/P50y P90
7puntos (P90) PS0

INTEGRALIDAD
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INTERDISCIPLINA
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OPORTUNIDAD (FL/FPy FP)

Frecuencia relativa
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OPORTUNIDAD (FL)

Frecuencia relativa

Puntaje
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(= LV N L VU ]
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ANEXO 4: Metodologia aplicada para las mediciones objetivas

de los nifios con FLAP y su hermano sin malformaciones.

Instrumentos de recoleccidn de datos

Mediciones antropométricas del crecimiento fisico -peso y estatura- fueron efectuadas por la
doctoranda siguiendo la técnica recomendada por la Sociedad Argentina de Pediatria’. Los
instrumentos utilizados para las mediciones fueron:

-Para el peso: balanza portatil, sistema mecanico a palanca con contrapesas, con aforo del
cero y precisiéon de 100 gramos, marca CAM para los lactantes mayores a 15 kilos, y balanza
de mesa, con precisidon de 20 gramos, peso maximo 15 kilos, marca CAM para los lactantes.
Se midid la longitud (nifio acostado) hasta los 2 afios, y estatura (nifio de pie) de 2 a 6 afios,
segln las recomendaciones mencionadas.

Para la longitud corporal se usé un pediémetro tipo calibre en aleacion de aluminio con escala
milimétrica. Lectura maxima 120 centimetros, marca Vara. Y para la estatura: estadiometro
tipo altimetro en aleacién de aluminio, portatil, marca Vara.

Para establecer el estado nutricional, se usaron las tablas de percentil de referencia de la OMS,
gue permiten clasificar a los nifios segun las categorias de peso y talla en adecuados (entre
percentil 3y 97), bajo peso o baja talla (debajo percentil 3) y alta talla o alto peso, (encima del
percentil 97) respectivamente?®.

Evaluacion del desarrollo madurativo:

Se usé la PRUNAPE (Prueba Nacional de Pesquisa) que es una prueba de pesquisa para
detectar nifios menores de 6 afios que estén en riesgo de presentar alteraciones del desarrollo
y que consiste en la evaluacion de 79 pautas que evaluan el area social, la motricidad fina, la

motricidad gruesa, y el lenguaje. La prueba era la Unica validada en poblacién argentina al

7 Sociedad Argentina de Pediatria. Guia para la evaluacién del crecimiento fisico. Buenos Aires, 32 edicidn,
2013.

& Ministerio de Salud de la Nacién. Patrén de crecimiento de nifios y nifias hasta los 6 afios. Disponible en:
http://www.msal.gov.ar/images/stories/bes/graficos/0000000310cnt-a6.curvas-crecimiento-hasta-6-anios.pdf
(revisado el 31/08/2019).
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momento del estudio® y tiene una sensibilidad del 80%, especificidad del 93%, valor predictivo
positivo del 94%, y valor predictivo negativo del 77%. Esta demostrada su utilidad en contextos
de atencidn similares a los que se llevé adelante la medicidn y su aplicacién no demora mas
de 12 minutos en promedio®? .

Acciones operativas y procedimientos

Para contactar a los nifios segun los criterios ya descriptos, se conté con el consentimiento
informado de los profesionales referentes de la institucion. Desde la institucidn se citd a todos
los ninos que pertenecian al servicio de FLAP de la institucion.

La evaluacion se realizé en un consultorio, al cual habitualmente asisten para el seguimiento
de su patologia, y en presencia de los profesionales del equipo tratante de la Institucion.

Se explico a los padres los propdsitos de la investigacion y las mediciones objetivas a realizar,
y se les solicitd prestar consentimiento, que firmaron previamente. En todos los casos, los
asistieron la madre y/o el padre de los nifios.

Las tres evaluaciones se hicieron el mismo dia, siguiendo la misma secuencia: 1) cuestionario
a padres 2) prueba de desarrollo madurativo y 3) toma de peso vy talla, siguiendo las
recomendaciones de la aplicacion de la PRUNAPE, para lograr mayor colaboracién y confianza
con el nifio, y asi obtener resultados menos sesgados.

Cuando se encontré que un nifio no pasaba la prueba, se indicé realizar consulta a
especialistas, en acuerdo y bajo la responsabilidad de los profesionales tratantes de la
institucion, considerando que como se trata de una prueba de pesquisa de riesgo (y no una
prueba diagndstica) no se comunicaron diagndsticos. De igual manera para los que no tenian
talla o peso adecuados para la edad, se dieron recomendaciones para consultar al pediatra de
cabecera de la familia.

Capacitacion especifica

A los fines de la aplicacién de los instrumentos especificados, la doctoranda se capacitd

previamente en el curso “Capacitacion en la Administracion de la Prueba Nacional de Pesquisa

% Pascucci M, Lejarraga H, Kelmansky D, Alvarez M, Boulldn M, Breiter P et al. Validacién de la prueba nacional
de pesquisa de trastornos de desarrollo psicomotor en nifios menores de 6 afios. Arch Arg pediatr 2002; 100
(5): 374-385.

10 Salamanco G, D'Anna C, Lejarraga H. Tiempo requerido para la administracion de una prueba de

pesquisa de trastornos del desarrollo psicomotor infantil. Arch argent pediatr 2004; 102(3) / 165-169.
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Prunape”, dictado por profesionales del Hospital de Pediatria Prof. Dr. Juan P Garrahan, cuya
aprobacion es requisito para estar habilitada para la administraciéon de la prueba. Asi también
aprobd el curso “Antropometria Clinica: Entrenamiento y Cdlculo del Error de Medicion -

Basado en Simulacion”, en el Centro de Simulacién del mencionado hospital.
La encuesta “cara a cara” fue la misma que la presentada en el anexo 2.

Resguardos éticos

Tanto los datos provenientes de los registros de los centros tratantes como los obtenidos en
el estudio, se respetd en todo momento el secreto estadistico, velando por el anonimato de
la informacion de los nifios evaluados, segin establece la ley Nacional 17622 (de secreto

estadistico) y la Ley 25326 de proteccidon datos personales.
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ANEXO 5: Resultados de la comparacion entre los resultados de las mediciones objetivas (peso y talla, prueba de pesquisa de desarrollo y

entrevista “cara a cara”, con los reportados por los padres, en la encuesta telefénica.

VARIABLES
Caracteristicas sociosanitarias

Madre secundario completo o mas

Madre y padre con secundario completo

Madre ocupada

Padre ocupado

Ambos padres ocupados
Femenino (nifio con FLAP)
Masculino (nifio con FLAP)

Edad de la madre

Edad del niflo FLAP (en meses)
Edad nifio HERMANO (en meses)
Control prenatal suficiente
Diagndstico prenatal

Tipo de fisura

Fisura de labio

Fisura de labio y paladar

Fisura de paladar
Interdisciplina

Seguimiento con odontologia
Seguimiento con fonoaudiologia

Atencién de las especialidades en el mismo dia

ENTREVISTA
TELEFONICA
n %

11 39,3
6 21,4
25,0
22 78,6
7 25,0
11 39,3
17 60,7
media= 28,7
media= 35,6
media=47,5
26 92,9
13 46,4
5 17,9
17 60,7
6 21,4
12 42,9
13 46,4
13 46,4

N B DS

N

12

12
11
12

ENTREVISTA
CARA a CARA

%
33,3
8,3
16,7
83,3
16,7
41,7
58,3
media= 24, 7
media= 19,4
media= 45
100
16,7

16,7
66,7
16,7

100,0
91,7
100

DIFERENCIA
DE
PROPORCIONES

0,06
0,131
0,083
-0,048
0,083
-0,024
0,024

0,005
0,298

0,012
-0,06
0,048

-0,495
-0,452
-0,459

IC 95%

(-0,263 - 0,382)
(-0,087 - 0,439)
(-0,182 - 0,348)
(-0,308 - 0,212)
(-0,182 - 0,348)
(-0,356 - 0,309)
(-0,309 - 0,356)
prueba t= 11,95
prueba t=48,07
prueba t=7,58
(-0,168 - 0,179)
(0,017 -0,578)

(-0,242 - 0,266)
(-0,382 - 0,263)
(-0,212 - 0,308)

(-0,728 - -0,261)
(-0,694 - -0,21)
(-0,694 - -0,224)

Estadistico
z

0,356
0,999
0,578
-0,345
0,578
-0,141
0,141

0,063
1,782

0,091
-0,356
0,345

-2,991
-2,676
-2,802

Valor
dep

0,722
0,318
0,563
0,73

0,563
0,888
0,888
0,000
0,000
0,000
0,95

0,075

0,928
0,722
0,73

0,003
0,007
0,005
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Atencidn conjunta de las especialidades
Integralidad

IC psicologia

IC genética

IC ORL

Oportunidad

Inicio tratamiento (dias)

Primera cirugia realizada

Primera cirugia oportuna

Cuidados iniciales

Usé placa

Usd sonda nasogastrica

Barreras geograficas

Tarda en llegar mas de 2 horas

Toma 2 medios de transporte o mas

Control de salud

Tiene pediatra cabecera

Control de salud reciente (6 m)

Le tomaron una prueba de desarrollo (nifio CON FLAP)
Le tomaron una prueba de desarrollo HERMANO
Desarrollo madurativo

Alteracion del desarrollo (nifio CON FLAP)
Alteracion del desarrollo HERMANO
Crecimiento fisico

Peso adecuado para la edad (nifio CON FLAP)
Peso adecuado para la edad HERMANO
Sobrepeso (nifio CON FLAP)

Sobrepeso HERMANO

11

21

27

16

23
21

25
16

12

20
19

14,3

39,3
28,6
75,0

media= 17,2

96,4
57,1

82,1
75,0

25,0
32,1

89,3
57,1
10,7
3,6

42,9
14,3

71,4
67,9
14,3
7,1

12

12

10

12
12

100

75,0
16,7
50,0

media= 18,8
58,3
14,3

100,0

33,3
50,0

83,3
75,0
8,3
8,3

27,3
8,3

100
100

-0,78

-0,357
0,119
0,25

0,381
0,45

-0,102

-0,083
-0,179

0,06
-0,179
0,024
-0,048

0,179
0,06

-0,209
-0,245

(-0,975 - -0,586)

(-0,662 - -0,053)
(-0,15 - 0,388)
(-0,75 - 0,575)

(0,094 - 0,668)
(0,131 - 0,768)

(-0,304 - 0,101)

(-0,395 - 0,228)
(.0,51-0,153)

(-0,18 - 0,299)
(-0,485 - 0,127)
(-0,17 - 0,218)
(-0,218 - 0,123)

(-0,127 - 0,485)
(-0,144 - 0,263)

(-0,43 - 0,013)
(-047 - -0,019)

-4,766

-2,07
0,797
1,547

3,092
2,121

-0,857

-0,541
-1,069

0,522
-1,069
0,23
-0,633

1,069
0,522

-1,503
-1,696

0,000

0,038
0,426
0,122

0,002

0,034

0,391

0,589

0,285

0,602

0,285

0,818

0,527

0,285
0,602

0,133
0,09
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ANEXO 6: CONSENTIMIENTOS INFORMADOS para los PADRES

1. Para la toma de mediciones objetivas

Soy invitada/o a participar en un estudio que tiene como propdsito conocer sobre los
tratamientos realizados para la rehabilitacion de mi hijo/a con fisura labio-alveolo-

palatina (FLAP) y las dificultades que conlleva esta enfermedad.

El estudio consiste en responder algunas preguntas sobre antecedentes personales,

por ejemplo: edad, domicilio, teléfono, lugar de nacimiento etc.

En consecuencia, expreso mi libre conformidad a que mi hijo/a participe del estudio

que me ha sido propuesto y declaro haber sido informada/o sobre el mismo.
Se realizaran las siguientes mediciones:

Antropométricas: (peso y estatura) seran tomadas por la investigadora responsable de

este estudio, siguiendo la técnica recomendada por la Sociedad Argentina de Pediatria.

Desarrollo madurativo: consiste en la aplicacién de la PRUNAPE (Prueba Nacional de
Pesquisa) desarrollada por el Hospital de Pediatria Juan Garrahan. Contiene evaluacion

de pautas para del drea social, la motricidad fina, la motricidad gruesa y el lenguaje.

Evaluacién de caracteristicas de la enfermedad: se consignaran las diferentes formas
clinicas en las que se clasifica la enfermedad: fisura labial, fisura palatina y fisura labio

palatina, y las formas en que cada una de ellas fueron tratadas.

Caracteristicas sociales y sanitarias: Se hara un cuestionario estructurado con
preguntas cerradas que comprenden: caracteristicas sociales del nifio y su familia,

accesibilidad geografica distancia y tiempo que toma el tratamiento.

-Declaro haber podido hacer cuantas preguntas he creido necesarias sobre el estudio

gue se me propone siendo ellas respondidas a mi entera satisfaccion.

-Declaro haber comprendido que la participacion de mi hijo/hija en el estudio es

absolutamente voluntaria.

177



-Declaro haber comprendido que toda informacidn obtenida en relacién con este
estudio que pueda ser identificada con mi hijo/a permanecera confidencial. En todo
reporte escrito o publicacion nadie serd identificado ni identificable y solamente seran

presentados datos del conjunto.

-Declaro haber comprendido que los datos obtenidos no seran utilizados con fines

comerciales.

-Y declaro haber comprendido que mi hijo/a puede retirarse del estudio en cualquier

momento por la razén que sea, sin que ello repercuta sobre los cuidados en su salud.

Firma de la madre o padre del paciente Aclaracion de la Firma
Firma Personal de la Institucién Participante Aclaracion de la firma
Firma Investigadora Responsable Aclaracion de la firma

Yol o IRV [V = | OO SP TR
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2. Parala ENTREVISTA TELEFONICA (leido)

INTRODUCCION

Primeramente, queremos que usted sepa que su participacién en este estudio es
voluntaria, puede dejar de responder en cualquier momento. Use el tiempo que usted
necesite para escuchar (y repreguntar si es necesario) este consentimiento, hacer las

preguntas que quiera y pensar si desea o no participar.
¢QUIEN ESTA REALIZANDO ESTE ESTUDIO?

Mi nombre es Cristina Cipolla, soy médica pediatra y participo en un grupo de
investigacion del Centro de Genética Médica, del Ministerio de Salud de la Nacién. Es un
trabajo en conjunto con la Facultad de Ciencias médicas de la Universidad Nacional de

la Plata
¢POR QUE ESTAMOS INVITANDO A PARTICIPAR DE ESTE ESTUDIO?

Porque a partir del afio 2015, se cred dentro de la RENAC “La Red Federal para la
atencidn de nifio/as con Fisuras labio alveolo palatinas (FLAP)”. Esta Red Federal tiene
como objetivo coordinar la atencidn de pacientes con estas enfermedades. Las fisuras
labio alveolo palatinas plantean un desafio para los servicios de salud ya que requieren
un tratamiento y seguimiento por profesionales de diferentes especialidades durante

un largo periodo de tiempo.
¢POR QUE ESTAMOS REALIZANDO ESTE ESTUDIO?

Queremos conocer algunas caracteristicas del tratamiento y el seguimiento de los nifios

con FLAP en Argentina.
¢EN QUE CONSISTE EL ESTUDIO?

Por esta via, si usted acepta participar, le haremos algunas preguntas sobre la atencién
recibida a su hijo/a, fundamentalmente en la institucion donde fuera tratado por el
equipo de FLAP y algunos aspectos de la constitucion de su familia.

¢CUANTO TIEMPO VA A DURAR SU PARTICIPACION?
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El cuestionario telefénico va a durar aproximadamente 18 minutos.
¢HAY ALGUN BENEFICIO POR PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO?

SU participacion nos ayudara a identificar ciertas barreras al acceso a la atencién y como
es el tipo de tratamiento que su hijo esta recibiendo. Si usted decide no participaren la

entrevista eso no va a afectar de ninguna manera la atencién de su hijo.

¢COMO SERA MANTENIDA CONFIDENCIALMENTE LA INFORMACION SOBRE USTED Y EL
NINO/A?

Mantendremos las informaciones sobre usted y el nifio/a de forma privada, la
conversacion no serd grabada. Puede ser que haya personas que necesiten ver la
informacién sobre su hijo/a para verificar que el estudio estd siendo realizado
correctamente. Estas personas serdn los miembros del Comité de Etica del Centro
Nacional de Genética Médica del ANLIS "Dr. Carlos G. Malbrdn" en Buenos Aires, que
son quienes avalan los aspectos éticos del estudio. Las informaciones que identifican a
usted o el nifilo/a no estaran disponibles para personas que no estén trabajando en el

estudio.
¢A QUIEN PUEDE CONTACTAR SI USTED TUVIERA PREGUNTAS?

Para preguntas sobre este estudio se puede contactar al: Comité de Etica en
Investigacidn: Lic. Marfa Cecilia Luna Coordinadora Comité de Etica en Investigacidn
Centro Nacional de Genética Médica ANLIS "Dr. Carlos G. Malbran" Tel. 54- 11-4801-
2326 interno 401, o llamar al Centro Nacional de Genética Médica, (ANLIS. Av. Las Heras

2670 3er piso. Ciudad de Buenos Aires). Tel 011 4809 0799 o al Tel 0800 444 2111.
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SOSPECHA

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA (DG)
ANTES DE 15 DiAS

CONFIRMACION

DIAGNOSTICA (DG)

TRATAMIENTO (TR)

(DG) 3 MESES

(TR)
3-6 MESES

(s6)
6-18 MESES

ANEXO 7: GUIA CLINICA FISURA LABIOPALATINA

MINSITERIO DE SALUD DE CHILE, 2015
FLUJOGRAMA DE MANEJO DEL PACIENTE CON FISURA LABIAL

INSTRUCCION ALIMENTACION -
ENFERMERIA/FONO < DIAGNOSTICO PRENATAL > :;’éb‘i’g‘gg‘:\
AUDIOLOGIA/MATRONA
INSTRUCCION ALIMENTACION . POTENCIALES EVOCADOS
ENFERMERIA/FONO LIRS L AUDITIVOS ACORTADOS
AUDIOLOGIA/MATRONA CONFL (BERA- A)
EVALUACION
QUIRURGICA Si esta alterado
EVALUACION EVALUACION EVALUACION EVALUACION
ODONTOLOGICA PEDIATRICA, Y GENETICA PSICOLOGICA DOTENGIALES EVOCADOS
CARDIOLOGICA AUDITIVOS ALARGADOS
(BERA)
| |
MODELAJE NASAL CUIDADOS ENFERMERIA
[ | I
EVALUACION EVALUACION
FONOAUDIOLOGIA OTORRINOLARINGOLOGIA
CIERRE DE LABIO AUDIFONOS
(CIRUGIA PRIMARIA) (HSN BILATERAL)
Ingreso GES Hipoacusia

FONOAUDIOLOGIA
(HASTA 24 MESES)

KINESIOLOGIA-
CICATRIZACION

ODONTOPEDIATRIA

GENETICA

PSICOLOGIA
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ETAPA
PRE-ESCOLAR

(TR) 4-5 ANOS

ETAPA ESCOLAR

(DG)
6 ANOS

(SG)
9 ANOS

ETAPA ADOLESC.

(SG)
12 ANOS

(TR)
12 ANOS

(DG)
12-14 ANOS

(REHAB)
13-15 ANOS

(DG)
15 ANOS

(TR)
15 ANOS

15 ANOS

FONOAUDIOLOGO
S LNCEVERNE S KINESIOLOGIA PSICOLOGIA ODONTOPEDIATRIA
Interconsulta
a escuela de lenguaje
[
RINOQUEILOPLASTIA
SECUNDARIA
(CIRUGIA SECUNDARIA)
ORTODONCIA ODONTOLOGIA PSICOLOGIA
‘ |
EVALUACION
CIRUGIA Y ORTODONCIA ODONTOLOGIA PSICOLOGIA
(ANALISIS CEFALOMETRICO)
; |
ORTODONCIA ODONTOLOGIA PSICOLOGIA
TRATAMIENTO ORTODONCIA
CON APAROTOLOGIA FIJA
EVALUACION AGENESIA T
DENTARIA
REHABILITACION ORAL
EVALUACION CIRUGIA EVALUACION MAXILOFACIAL
RINOSEPTOPLASTIA IMPLANTOLOGIA
ALTA ODONTOLOGIA ALTA ORTODONCIA ALTA CIRUGIA ALTA PSICOLOGIA
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FLUJOGRAMA PACIENTES CON FISURA PALATINA

SOSPECHA

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA
(DG)

INSTRUCCION ALIMENTACION
ENFERMERIA/FONOAUDIOLOGIA/ [«

NACIMIENTO DE NINO

Y

ANTES DE 15 DIAS

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA
(DG)

DG (3 MESES)

(TR)
6 -12 MESES
o
6 - 24 MESES

POTENCIALES EVOCADOS AUDITIVOS

(SG)
6-18
MESES

ETAPA
PREESCOLAR
(DG
3-5ANOS

MATRONA CONFP ACORTADOS (BERA- A)
EVALUACION PEDIATRICA
EVALUACION QUIRURGICA ) B
Si esta alterado
EVALUACION EVALUACION EVALUACION EVALUACION EVALUACION | |POTENCIALES EVOCADOS
ODONTOPEDIATRIA Y PEDIATRICA- PSICOLOGIA FONOAUDIOLOGIA ENFERMERIA AUDITIVOS ALARGADOS
ORTODONCIA GENETICA BERW) +
IMPEDANCIOMETRIA
CIERRE PALADAR BLANDO EVALUACION ORL.
(CIRUGIA PRIMARIA)
Alternativa 2
|
CIERRE PALADAR COMPLETO AUDIFONOS
(CIRUGIA PRIMARIA) (HSN BILATERAL)
Alternativa 1 Ingreso GES Hipoacusia
FONOAUDIOLOGIA PEDIQTRIA -
GENTICA
i I I I I
ORL FONOAUDIOLOGIA PSICOLOGIA ODONTOPEDIATRIA

|

OTITIS MEDIA CON EFUSION (OME)

AUDIOMETRIA + IMPEDANCIOMETRIA

CONTROL ORL EN 3 MESES CON
AUDIOMETRIA + IMPEDANCIOMETRIA

TUBO DE VENTILACION (COLLERAO TUBO T)
SEGUN HIPOACUSIA Y ALTERACIONES
TIMPANICAS
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(TR)

TRATAMIENTO

ODONTOPEDIATRIA

4-5 ANOS
ORTODONCIA
EVALUACION FUNGN VELOFRINGEA POR
FONOAUDIOLOGIA
IVF<3 IVF>3
(D~G) EVALUACION ORL
5 ANOS
NASOFIBROSCOPIA Y/O
VIDEOFLUOROSCOPIA
TRATAMIENTO FONOAUDI@IGICO
NASOFIBROSCORR Y/O
VIDEOFLUOROSCOPIA
GAP PERSISTENTE
y
(TR) . o .
56 ANOS TRATAMIENTO FONOAUDIOLOGICO > FARINGOPLASTIA
ORTODONCIA ODONTOLOGIA FONOAUDIOLOGIA ORL CIRUGIA PSICOLOGIA PEDIATRIA -
GENETICA
(DG) EVALUACION
9 ANOS CIRUGIA Y ORTODONCIA EVALUAR
DISTRACCION OSTEOGENICA
MAXILAR CON INSUFICIENCIA ORTODONCIA INJERTO OSEO
ALVEOLAR SIGNIFICATIVA PREQUIRURGICA ALVEOLAR
ETAPA ESCOLAR
(sG)
6 ANOS
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ADOLESCENCIA ORTODONCIA || ODONTOLOGIA (| FONOAUDIOLOGIA ORL CIRUGIA || PSICOLOGIA PEDIATRIA -
GENETICA
(DG) {
12 ANOS
pang TRATAMIENTO
12 ARNOS ORTODONCIA CON FONOAUDIOLOGIA ORL PSICOLOGIA
APAROTOLOGIA FIJA
(DG EVALUACION AGENESIA
12-14 AROS EEr TIMPANOPLASTIA
(REHAB) _ REHABILITACION ORAL ¥ EVALUACION EQUIPO CIRUGIA
13-15 AflOS | PREPARACION ORTODONCICA
! PARA CX ORTOGNATICA
(TR) :
15 ANOS CIRUGIA ORTOGNATICA " IMPLANTE
..... E
15 ANOS DERIVACION O ALTA | | DERIVACION O ALTA | | DERIVACION O || DERIVACION O §{ DERIVACION O ALTA | |DERIVACION O ALTA
— — ODONTOPEDIATRIA ORTODONCIA ALTA CIRUGIA ALTA ORL FONOAUDIOLOGIA PSICOLOGIA
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FLUJIOGRAMA DE MANEJO DEL PACIENTE CON FISURA LABIO PALATINA

(TR) 12-18 MESES

(TR) 18-24 MESES

SOSPECHA INSTRUCCION ALIMENTACION - EVALUACION
ENFERMERIA/FONO « DIAGNOSTICO PRENATAL M ociCOLOGICA
AUDIOLOGIA/MATRONA
CONFIRMACION INSTRUCCION ALIMENTACION P P— POTENCIALES EVOCADOS
DIAGNOSTICA ANTES ENFERMERIA/FONO N AUDITIVOS ACORTADOS

| EhEm AUDIOLOGIA/MATRONA : (BERA- A
EVALUACION [

QUIRORGICA Si esta alterado

EVALUACION EVALUACION EVALUACION EVALUACION POTENCIALES EVOCADOS
ODONTOLOGICA PEDIATRICA, FONOAUDIOLOGICA || PSICOLOGICA AUDITIVOS ALARGADOS
CARDIOLOGICA Y (BERA)
GENETICA
- ORTOPEDIA CUIDADOS EVALUACION AL
PREQUIRURGICA ENFERMERIA
(DG) 3 MESES FONOAUDIOLOGIA AUDIFONOS
19 sesion estimulacion (HSN BILATERAL)
Ingreso GES Hipoacusia
3-6 MESES (TR) QUEILOPLASTIA Y/O VELOPLASTIA
(5G) 6-18 MESES ORL KINESIOLOGIA CIRUGTA FONOAUDIOLOGIA PSICOLOGIA || ODONTOLOGIA | | PEDIATRIA -
..................... Estimulacién temprana GENETICA

CIRUGIA PALADAR TOTAL
(CIRUGIA PRIMARIA)
Alternativa 1

CIRUGIA PALADAR DURO
(CIRUGIA PRIMARIA)
Alternativa 2

186



ETAPA PREESCOLAR FONOAUDIOLOGO ORL CIRUGIA PSICOLOGO ODONTOPEDIATRIA

OTITIS MEDIA CON EFUSION
(OME)

(DG) 3-5 ANOS

AUDIOMETRIA + IMPEDANCIOMETRIA

CONTROL ORL EN 3 MESES CON AUDIOMETRIA +
IMPEDANCIOMETRIA

TUBO DE VENTILACION
(COLLERAOTUBO T
SEGUN HIPOACUSIA

Y ALTERACIONES TIMPANICAS

(TR) 4-5 ANOS RINOQUEILOPLASTIA SECUNDARIA

EVALUACION FUNCION VELOFARINGEA POR

FONOAUDIOLOGIA

IVF<3 IVF>3

EVALUACION ORL

NASOFIBROSCOPIA Y/O
VIDEOFLUOROSCOPIA

TRATAMIENTO
FONOAUDIOLOGICO

NASOFIBROSCOPIA Y/O
VIDEOFLUOROSCOPIA

(DG) 5 ANOS

GAP Persistente

(TR) 4-5 ANOS TRATAMIENTO FONOAUDIOLOGICO

FARINGOPLASTIA

A
h A
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ETAPA ESCOLAR

(SG) 6 ANOS ORTODONCIA || ODONTOLOGIA |:FONOAUDIOLOGIAf| ORL PSICOLOGIA CIRUGIA PEDIATRIA
GENETICA

(TR) 6 ANOS TRATAMIENTO ORTOPEDIA

(SG) 9 ANOS ORTODONCIA ODONTOLOGIA |i FONOAUDIOLOGIA |{ ORL PSICOLOGIA

(DG) 9 ANOS EVALUACION

CIRUGIA Y ORTODONCIA EVALUAR
DISTRACCION OSTEOGENICA
(DG) 9 ANOS MAXILAR CON INSUFICIENCIA
ALVEOLAR SIGNIFICATIVA
ORTODONCIA PREQUIRURGICA
Al i INJERTO OSEQ ALVEOLAR
ADOLESCENCIA
ORTODONCIA ODONTOLOGIA | | FONOAUDIOLOGIA ORL PSICOLOGIA
(SG) 12 ANOS | ]
(TR 12 AROS TRATAMIENTO
ORTODONCIA CON
APARATOLOGIA FIJA
77777777777777777777777 - i
(DG) 12-14 ANOS EVALUACION AGENESIA - B
DENTARIA FONOAUDIOLOGIA ORL PSICOLOGIA
i
(REHAB) 13-15 ANOS REHABILITACION PROTESIS TIMPANOPLASTIA
REMOVIBLE Y PREPARACION
ORTODONCICA PARA CIRUGIA
) ORTOGNATICA EVALUACION EQUIPO DE CIRUGIA
(DG) 15 ANOS I E
CIRUGIA ORTOGNATICA >  IMPLANTE RINOPLASTIA - RINOSEPTOPLASTIA
(TR) 15 ANOS [ [
15 ANOS I I ! I
DERIVACION O DERIVACION O DERIVACION O DERIVACION O DERIVACION O DERIVACION O DERIVACION O
ALTA ALTA ALTA ALTA ALTA FONO- ALTA ALTA
ODONTOLOGIA ORTODONCIA CIRUGIA ORL AUDIOLOGIA PSICOLOGIA KINESIOLOGIA
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