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PROLOGOS

Prologo de 1a Sociedad Espafiola de Fisuras Faciales

La fisura labiopalatina congénita constituye una deformidad relativamente
comun que produce, ademés del defecto estético tremendamente
estigmatizante, problemas funcionales relevantes en la deglucion, la
masticacion, la fonacion, y en el crecimiento facial.

Desde siempre esta deformidad ha suscitado multitud de aspectos
controvertidos en cuanto a su etiologia, su diagnéstico y, sobre todo, su
tratamiento. Se han propuesto diversos protocolos de tratamiento, algunos
muy dispares entre si, lo que indica que no se ha llegado a conclusiones
definitivas sobre el mejor procedimiento. Probablemente en la génesis del
problema actuen situaciones como 1/ el escaso numero de pacientes tratados
en cada centro, lo que conlleva a una experiencia insuficiente, 2/ la tradicion
impuesta a cada equipo en el protocolo a seguir, 3/ el liderazgo ejercido por
cada componente del equipo —clasicamente ha sido el cirujano el que ha
asumido este papel-, 4/ la importancia del aspecto artistico, y no solo
técnico, en la cirugia de la deformidad labial y sus secuelas, 5/ la dificultad
de realizar estudios comparativos con fuerte evidencia cientifica.

Esta guia clinica elaborada por el equipo del Hospital de Cruces, liderado
por Gonzalo Gonzalez Landa, nos muestra como tratar esta deformidad y
nos acerca a todos sus problemas. En ella se analizan las técnicas utilizadas,
el cronograma de las mismas, y la relacion y feed-back con los padres, tan
importantes en todo el proceso de rehabilitacion de los pacientes.

Ademas de los protocolos asistenciales propiamente dichos, en la guia se
define la importancia de las diferentes disciplinas en los mismos,
consiguiendo responder a la necesidad de interdisciplinariedad en la
asistencia de la deformidad. La implicacion de cada especialidad, la
importancia del trabajo en equipo y la necesidad de discutir cada caso por el
grupo, son aspectos que se resaltan en este trabajo de forma clara y precisa.
No podia ser de otra manera, el Dr. Gonzalez Landa conoce bien la
problematica de la deformidad, no solo desde el punto de vista asistencial,
también conoce la falta de estructuras organizadas en nuestro pais que den
respuesta a las necesidades de todo el proceso rehabilitador de los pacientes;
de ahi las vicisitudes sufridas para conseguir los datos basicos asistenciales
de los equipos, las dificultades para organizar reuniones para la discusion de
estos problemas, y sobre todo, lo dificil que resulta hacer llegar a las
autoridades sanitarias toda esta problematica.

Por todo ello, desde la Sociedad Espaiola de Fisuras Faciales no podemos
sino aplaudir esta iniciativa tan gratificante que, sin duda, redundara en un
claro beneficio en el resultado final de los pacientes.

José L. Lopez-Cedrun

Presidente de la Sociedad Espaiiola de Fisuras Faciales

Jefe del Servicio de Cirugia Oral y Maxilofacial. Complejo Hospitalario
Universitario A Corufia



Foreword of European Cleft Organization

Cleft lip and palate is a complex condition which must be managed by a
Multidisciplinary Team of health professionals from a variety of medical
disciplines each specialising in cleft lip and palate. They must communicate
with each other to ensure that the needs of the patient are met. Together they
are responsible for all treatment protocols and care pathways for patients.
The multidisciplinary team should, where resources allow, include

A care co-coordinator/manager of the service

A lead surgeon who will undertake primary surgery on an average of 30 or
more new patients each year.

* A surgeon specialising in secondary surgery such as bone grafting and
orthognathic surgery

* A lead orthodontist having a major commitment to cleft care

* A lead speech and language therapist with a major commitment to cleft
care

* A specialist registered paediatric nurse or health visitor with
responsibility for providing feeding advice and support to parents, and
the co-ordination of nursing activities.

. An appropriately trained psychologist

Patient/Carer Experience

"Patient support groups come in many shapes and sizes but their overall
goals are broadly similar: equal and timely access to safe and effective
diagnosis, treatments and support and better information and resources for
patients to be partners in determining their care" *.

Parents of cleft children report that confusion and distress is caused to some
families because incorrect information is given to them by health
professionals who are not experienced in cleft care. Patient groups play an
important role in the overall care of children with clefts and cleft teams
should demonstrate

-working relationships with national and local voluntary groups including

- provision of support and information and

- up to date information and education resources for parents appropriate to
their needs

The multidisciplinary team must recognise that patients:
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* are an essential part of overall care plan - they are part of the cleft team
* can provide support from a personal perspective

. can bring practical benefits — such as resources and
equipment

* Ethos of patient group support is by definition patient-centred

Moreover, a strong patient organisation can be a force for change and can
assist the team in lobbying for more resources for medical treatment and
educate the wider public about cleft lip and palate.

Standards: informing national and international protocols

The importance of adopting a European Standard in early cleft cannot be
understimated. Standards will inform national and international protocols
and will ensure that children with clefts, and their families, receive optimum
treatment, wherever they are born. The benefits of Standards are:

. Agreed baseline standard of care which can be used as a
model throughout Europe

. Consistency of approach facilitates measurement of health
outcomes

. They are written by real experts-users and health
professionals

. Can be used by as an empowering tool, enabling patient
groups to lobby for change

. Process of developing a Standard forces development of new
networks of health professionals and patient groups

. Using this mechanism to promote best practice in health care
supports the European Commission's Social Innovation programme

Measurement of outcomes

Quality and audit should be at the heart of the services being provided. In
order to demonstrate health outcomes it is essential that an appropriate
information and audit database is maintained at every centre specialising in
cleft care.

Cleft centres should ensure that they have rigorous systems in place for
clinical Audit . The involvement of centres in national, inter-centre, audit is
essential and their involvement in international audit is to be encouraged.
Records should therefore be maintained in a form that supports both
national and international audit

Gareth Davies
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Presidente de la European Cleft Organization (ECO)
Ex presidente de CLAPA ( Asociacion de padres del Reino Unido)

Miembro de la European Science Foundation (EUROCIeftNet )
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INTRODUCCION

La fisura labio palatina es una patologia congénita de origen
malformativo, cuyo tratamiento y rehabilitacion se realiza durante toda vida
del nifio y adolescente hasta la edad adulta.

La fisura labio palatina a efectos clinicos y por sus repercusiones a
largo plazo se considera como una patologia crénica, por tanto esta
caracterizacion debe tenerse en cuenta a la hora de establecer politicas
sanitarias que conciernen a enfermedades cronicas, como consta en: The
Physician’s Guide to Caring for Children with Dishabilyties and Chronic
Conditions de Niquel y Desch (2000) y en la Primary Care of the Child with
a Chronic Condition. Jackson Allen, Vessey y Schapiro (2010)

El tratamiento quirurgico adecuado es fundamental, pero no es
suficiente para la rehabilitacion funcional, el cuidado 6ptimo se realiza en
un contexto de un equipo multidisciplinar de especialistas con experiencia
en este campo (American Cleft Palate -Craneofacial Association 2009,
European Cleft Organisation 2011)

Muchos de estos pacientes presentan incapacidades y necesitan cuidados
especiales y/o apoyo educativo escolar.

Esta Guia pretende ser util a los profesionales en aspectos
diagnosticos y de planificacion de tratamientos relativos a pacientes con
fisura palatina y/o labial, el tratamiento debe ser individualizado, teniendo
en cuenta las variaciones individuales, familiares y sociales y la respuesta al
tratamiento, entendiendo que se pueden obtener buenos resultados con otros
protocolos.

Las pautas de tratamiento deben basarse en la evidencia cientifica;
desgraciadamente carecemos de datos fehacientes en muchos aspectos del
tratamiento y rehabilitacion de esta patologia, aunque se esta mejorando en
los ultimos afios. (Shaw WC et al. 2001)

Para la edicién de esta Guia nos hemos basado en el protocolo de
nuestro equipo, en las recomendaciones y estandares de tratamiento de
ACPA y de Eurocleft y en otras Guias (Gonzalez Landa G., Sanchez Ruiz I,
Pérez Gonzalez V., Lopez Cedran J.L., 1999, Ministerio de Sanidad de
Chile 2005 y 2009 y Estado de Washington, USA.)
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Objetivos de tratamiento de un nifio con Fisura labio

palatina:
. Reparar el defecto congénito (labial, palatino, nasal)
. Lograr un habla, lenguaje y audicion normal.
. Lograr una oclusion dental funcional y una salud dental
adecuada.
. Lograr un desarrollo psicoldgico y social correcto.
. Minimizar los costes del tratamiento.
. Promover un cuidado ético.

Las premisas para obtener estos objetivos son:

. Evaluacién y tratamiento neonatal precoz. por un Equipo de
Fisurados.
. Equipo multidisciplinar, ya que el tratamiento abarca

aspectos quirurgicos, del habla y lenguaje, audicion, crecimiento
facial, dento-oclusal, cognitivo, psicolégico y social.

. Tratamiento por expertos con formacidon especifica en este
campo y con casuistica suficiente, debido a la complejidad del
mismo.

. Continuidad de cuidados hasta la edad adulta, ya que los
resultados se valoran al final del crecimiento.

. Planificacion adecuada de la edad de las intervenciones
terapéuticas, ya que existen interacciones con el crecimiento facial,
oclusion maxilodental y el habla.

. Coordinacion del tratamiento, ya que en las decisiones
terapéuticas es necesario tener en cuenta factores médicos y sociales.
. Las intervenciones primarias son claves, cuanto mejor sean
realizadas mejor serdn los resultados y el coste sera menor.

. Comunicaciéon e interaccion entre los especialistas
extrahospitalarios y el Equipo de Fisurados, para llevar a cabo los
planes de tratamiento.

Esta Guia esta organizada siguiendo los conceptos arriba mencionados.
En el primer bloque definimos LAS CARACTERISTICAS LA
MALFORMACION; se esquematizan las Actuaciones de acuerdo a edades
clave y referidas a las diversas especialidades y disciplinas que participan en
ese momento.
En un segundo bloque se incluyen las NORMATIVAS con los Estandares
de tratamiento de ACPA y EUROCLEFT, un repaso histérico y situacion
actual del tratamiento en equipo y asociaciones de padres en nuestro pais.
En el tercer bloque de SEGUIMIENTO LONGITUDINAL se explican mas
detalladamente las acciones.
Finaliza con un Apéndice con Tablas, un Glosario de términos, las
direcciones de Instituciones de interés y de grupos de apoyo, la informacién
de interés para padres y las Referencias.
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Necesidad de tratamiento transdisciplinar

El tratamiento integral del paciente fisurado es complejo, comprende
el trabajo en equipo de una gran variedad de especialistas que deben
compartir experiencias y conocimientos para un mejor cuidado, donde
ademads, no hay esquemas rigidos de tratamiento y cuyo objetivo es mejorar
la calidad de vida del nifio o nifia afectado, desde el manejo de la
alimentacion, patologias otorrinolaringologicas, odontologicas, estéticas, de
habla/ lenguaje, funcionales y manejo psicoldgico. El resultado final va a
depender de los procedimientos terapéuticos llevados a cabo, del patron de
crecimiento craneo-facial de cada individuo y, muy especialmente, de la
severidad de las alteraciones anatomicas, funcionales, estéticas y
psicologicas del nifo.

Composicion del Equipo multidisciplinar

El equipo incluye los profesionales de las diversas disciplinas que
tratan estos pacientes: Anestesia, Asistencia social, Cirugia primaria,
Cirugia de secuelas/ maxilofacial, Enfermeria, Genética
clinica/Dismorfologia, Genética laboratorio/ molecular, Logopedia,
Odontopediatria, Ortodoncia, Otorrinolaringologia, Pediatria, Psicologia,
Radiologia. Ademas se estableceran consultas con otras Especialidades si se
precisa. Cuando no existan especialistas se debe remitir a otros Centros con
comunicacion y coordinacion adecuada.

El trabajo multidisciplinar en equipo es esencial para minimizar o
prevenir las secuelas. En el equipo participan cirujanos, enfermeras,
logopedas, genetistas, odontdlogos, ortodoncistas, otorrinolaringélogos y
psicologos. El éxito de los resultados dependera de la experiencia del equipo
multiprofesional, de la planificacién y coordinacion y se requiere un
seguimiento longitudinal del paciente. La investigacion clinica es necesaria
para evaluar resultados y poder mejorar protocolos. Para valorar la calidad
del tratamiento y los resultados es necesario realizar auditorias.

Los profesionales de las Especialidades deben de tener formacion
especifica en la rehabilitacion de esta malformacion, experiencia contrastada
y formacion continuada.

El paciente debe recibir un tratamiento multidisciplinar individualizado con
utilizacion eficiente de los recursos, la colaboracion de los padres es
esencial, debiendo ser considerados como parte del equipo.

Las tareas del equipo incluyen:

- Atender las citas y contactos telefonicos para lo que es preciso de
un local de Secretaria con personal

- Cumplimentar la Historia Clinica unificada para cada paciente, que
incluye diagnodsticos, informes, hojas de continuacién, planes de
tratamiento, documentacion clinica (fotografias, radiografias, modelos
dentales, grabaciones del habla).
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- Coordinar las funciones del equipo, el cuidado del paciente/familia,
a través de la figura del Coordinador que ademas atiende a las necesidades
familiares y participa en la ejecucion de los planes de tratamiento.

- Evaluar a los pacientes longitudinalmente de acuerdo con el
protocolo establecido.

- Mantener reuniones multidisciplinares con los pacientes/familia
para discusion de hallazgos, planificacion del tratamiento y proporcionar
recomendaciones.

- Sopesar las decisiones teniendo en cuenta los posibles resultados
adversos y las repercusiones de los mismos el crecimiento facial, habla,
audicion denticion y en el impacto psicoldgico en el paciente y la familia.

- Informar a la familia de las recomendaciones de tratamiento
verbalmente y por escrito y repetir la informacion actualizada si se producen
variaciones.

- Demostrar sensibilidad, flexibilidad y adaptacion a las diferencias
culturales y lingliisticas, contando con intérpretes si se precisa.

- Facilitar contacto con Asistencia Social u otras Instituciones si se
precisa por necesidades administrativas y/o financieras.

- Realizar valoraciones periddicas de la calidad de los servicios,
tanto globales como de cada especialidad, preferiblemente por una auditoria
externa. Igualmente es conveniente realizar encuestas de satisfaccion de los
pacientes /familiares.

- Si la familia va a cambiar de residencia se facilitara informacion y
contacto con el equipo de la nueva residencia.

- Desarrollar programas educativos, para el personal del Hospital,
atencion primaria sobre las necesidades de atencion de estos pacientes en
cuanto a cuidados criticos y alimentacion.

- Desarrollar programas educativos dirigidos a las familias y
adolescentes e informar de las novedades terapéuticas.

- Proporcionar informacion y transmitir las necesidades de estos
pacientes a los responsables sanitarios y a la poblacion general.

- Estimular la creacion de grupos de apoyo de familiares, fomentar la
ensefianza de su experiencia a los nuevos padres con participacion de
voluntarios.
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I-CARACTERISTICAS DE LA MALFORMACION:

Descripcion de 1a malformacion

Las fisuras labiopalatinas, fisuras palatinas y fisuras labiales se
incluyen dentro de las fisuras faciales y son una de las malformaciones
congénitas mas frecuentes, producidas por una alteracion en la fusion de los
tejidos que daran origen al labio superior y al paladar durante el desarrollo
embrionario. Como consecuencia pueden dar lugar a alteraciones en la
imagen, en el desarrollo de la cara y/o en la oclusion maxilodental, en la
audicion, en la calidad del habla, y ser causa de trastornos psicoldgicos o del
comportamiento.

El tratamiento y la rehabilitacion de estos nifios requieren multiples
intervenciones quirtrgicas y la participacion secuencial y/o simultanea de
un Equipo de multiples especialistas con un seguimiento hasta la edad
adulta.

Embriologia

La boca primitiva inicia su formacion hacia la 5 semana de
gestacion con la migracion de células desde la cresta neural hacia la region
anterior de la cara. El labio se forma entre la 5* y 6* semana de gestacion,
cuando el proceso frontonasal se va fusionando con los procesos maxilares.

Posteriormente se produce la formacion del paladar con la fusion de
los procesos palatinos, entre la 7* y 8* semana del desarrollo embrionario.
Puede ser bilateral si afecta a ambos lados de la cara.

Teniendo en cuenta el momento del desarrollo embrionario en que se
producen, las FLP se clasifican en: fisuras labiales o de paladar primario o
prepalatinas que afectan al labio con o sin compromiso del alvéolo, fisuras
palatinas o de paladar secundario que afectan al paladar 6seo y/o blando,
fisura labiopalatina completa que compromete al labio y al paladar
anterior y posterior
El grado de afectacion es muy variable desde formas vestigiales a
extremadamente complejas.

Etiologia

Las fisuras faciales se producen por multiples causas, muchas veces
representan una condicion genética, otras dependen de factores nutricionales
o infecciosos y otras son de origen multifactorial que actian
sincrénicamente.

Durante el desarrollo y crecimiento prenatal de un individuo, ocurren
una sucesion de eventos morfoldgicos, fisiologicos y bioquimicos altamente
integrados y coordinados. Cualquier interrupcion o modificacion de este
patron puede dar origen a las malformaciones congénitas.

El componente ambiental también tiene una gran importancia como
causa de la fisura velopalatina y la prevencion de esta malformacion se
podria basar, fundamentalmente, en el control de éste. Existen numerosos
trabajos que prueban que farmacos, factores nutricionales, elementos fisicos
e infecciosos pueden afectar el normal desarrollo del paladar. Esto ha
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permitido catalogar a las fisuras faciales como malformaciones de origen
multifactorial, con un componente genético aditivo poligénico.

Epidemiologia

La incidencia estimada de malformaciones del labio y paladar es de 1 por
cada 600 nacidos vivos, lo que proyectado al nimero de nacimientos
anuales en Espafa se estima que anualmente nacen alrededor de 750 casos
nuevos. A su vez, un porcentaje significativo de los nifios con fisura palatina
presentan sindromes craneofaciales

En el Pais Vasco nacen anualmente unos 25 nifios con fisura facial, a estas
cifras se anaden los casos de adopciones, la poblacion inmigrante y los
pacientes remitidos de otras comunidades limitrofes. En la Unidad de
Fisurados del Hospital de Cruces. Barakaldo (Bilbao Cleft Palate Team)
intervenimos anualmente 35-40 casos de reparacion primaria, y se mantiene
en seguimiento activo a unos 450 pacientes, desde el nacimiento hasta los
20 afios de edad.

Clasificacion de la malformacion

Dada la enorme variedad que pueden presentar las fisuras labio palatinas,
muchos autores, a través del tiempo, han propuesto diferentes sistemas de
clasificaciéon basandose en criterios diversos: embrioldgico, anatomico,
odontolégico, quirtrgico.

Las mas utilizadas son:

Kernahan, en 1971 propone una clasificacion que considera una
representacion grafica de la fisura en forma de “Y™.

Millard en 1977 enriquece la propuesta al considerar en la representacion
grafica de las fisuras tanto la nariz como el suelo nasal bajo la forma de dos
triangulos enfrentados en ambos extremos de los brazos de la “Y”

Kriens en 1989 propone una clasificacion que utiliza letras para designar las
estructuras afectadas por la fisura:

L: lip

A: Alveolar

H: Hard Plate

S: Soft Palate

Por ello se le conoce como el sistema LAHSHAL, que permite localizar y
combinar los distintos tipos de fisura facilitando su registro

Monasterio en 2008 (Fig. 1) afiade a la “Y” de Kernahan el compromiso de
la nariz, la amplitud inicial de la fisura alveolar en el recién nacido se
registra en Mm. al costado de los nimeros 3 y/o 7. El tipo de fisura se pinta
completamente en la “Y”’y en el caso de ser una micro forma del labio o una
fisura submucosa solo se sombrea la zona afectada
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Fig. 1.Clasificacion propuesta por Monasterio 2008

1: Fosa nasal derecha 5: Fosa nasal izquierda
1 5
2.1: Labio fisurado 1/3 > 1 6.1 6.1: Labio fisurado 1/3
2.2: Labio fisurado 2/3 2.2 6.2 6.2: Labio fisurado 2/3
2.3: Labio fisurado 3/3 2.3 B 6.3: Labio fisurado 3/3
3 3
3: Alvéolo derecho (mm ampl.) 4 8 7: Alvéolo izquierdo (mm ampl.)
4: Paladar éseo anterior derecho 9 8: Paladar éseo anterior izquierdo
10
11

9: Paladar éseo posterior parcial

9+10: Paladar éseo posterior total

11: Paladar blando o fisura submucosa

Nuestro equipo utiliza la clasificacion embriologica (Fig. 2):

Fisura labial uni o bilateral que afecta exclusivamente al labio; puede
incluir el alveolo por delante del orificio palatino anterior (paladar primario)
Fisura labiopalatina unilateral completa: afecta al labio paladar primario
y paladar secundario

Fisura labiopalatina bilateral completa que afecta al labio paladar
primario y paladar secundario en ambos lados

Fisura de paladar secundario que afecta al paladar por detras del orificio
palatino anterior.

Dado que existen diversos grados de afectacion y formas incompletas y/o
asimétricas realizamos un dibujo a mano alzada de la afectacion labial y otro
de la afectacion palatina que queda incluida en la primera exploracion del
paciente; ademas de la documentacion fotografica
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Fig. 2: Tipos de fisuras

Fisura labial unilateral Fisura labial bilateral

Fisura palatina bilateral completa

Fisura de paladar secundario Fisura de paladar secundario que
afecta solo al paladar blando

20



Resumen de las actuaciones segun la edad

Edad

Actuacion

Prenatal

Ecografia prenatal. Remitir a la Unidad de fisurados
labio palatinos

Proporcionar instrucciones de alimentacion
Diagnostico clinico y Consejo genético

Valorar problemas psicosociales

Confeccionar un plan de alimentacién

Recién nacido

Remitir a la Unidad de fisurados labio palatinos
Proporcionar instrucciones de alimentacion
Diagnostico clinico y Consejo genético

Valorar problemas psicosociales

Plan de alimentacion y controlar crecimiento

1 - 4 meses

Control de alimentacién y crecimiento

Cirugia primaria de la fisura labial

Deteccion de sordera

Ortopedia /ortodoncia y/o modelaje naso alveolar si
precisa

5- 15 meses

Controlar alimentacion y desarrollo

Vigilar audicion y considerar drenajes timpanicos
Cirugia primaria de la fisura palatina

Instruir a los padres sobre higiene bucal

16 -24 meses

Control auditivo

Evaluar habla y lenguaje

Controlar desarrollo

Controlar adaptacion escolar y psicosocial

2 -5 afios

Evaluacion de habla y lenguaje;

tratar la Insuficiencia velar

Vigilar la audicion

Considerar cirugia secundaria de labio y nariz antes de la
escolarizacion

Valorar comportamiento psicosocial

6 — 11 anos

Evaluacion de habla y lenguaje;

tratar la Insuficiencia velar

Tratamiento Ortoddncico

Alveoloplastia e injerto 6seo

Controlar adaptacion escolar y psicosocial

12 — 20 anos

Tratamiento Ortodoncico e implantes, si precisa
Cirugia ortognatica y/o rinoplastia, si precisa
Consejo genético al adolescente

Controlar adaptacion escolar y psicosocial
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Resumen de las actuaciones segun la especialidad

Especialidad

Actuaciones

Equipo multidisciplinar

Coordinar los cuidados y tratamientos
Contratar especialistas con experiencia
Controlar los problemas médicos y socio
sanitarios

Investigacion y Evaluacion de resultados

Enfermeria

Coordinar los cuidados

Aconsejar y supervisar la lactancia
Controlar posibles problemas sociales
Explicar cuidados pre y-post operatorios.

Pediatria

Seguimiento medico general
Controlar los problemas médicos y socio
sanitarios de desarrollo y comportamiento

Genética

Valoracion y consejo genético.
Valorar sospecha de sindrome

Psicologia y Asistencia
social

Controlar contingencias psicosociales
Evaluar desarrollo psicomotor desarrollo y
comportamiento

Detectar retraso mental

Referir a Asistencia y ayuda social
Accesoria, informacion y gestion de ayudas

Cirugia infantil
Cirugia maxilofacial

Cirugia primaria del labio y del paladar
Revisiones quirurgicas del labio/nariz Cirugia
de la Insuficiencia velofaringea (IVF)
Extracciones dentarias

Alveoloplastia e injerto 6seo en fisura alveolar
Rinoplastia

Cirugia maxilofacial de secuelas

Otorrinolaringologia

Controlar audicion

Miringotomia y drenajes transtimpanicos
Recomendaciones para el centro de ensefianza
Uso de audifonos e implantes cocleares

Logopedia

Controlar el desarrollo del habla y del lenguaje
Colaborar en el diagnostico de la insuficiencia
velofaringea

Coordinarse con logopedas escolares y privadas
Tratamiento logopédico

Coordinacion de tratamientos con protesis
palatinas

Ortodoncia y
Odontologia

Ortopedia prequirargica, si precisa

Control de la erupcion y de la higiene dental
Control de la oclusion y del crecimiento facial
Tratamiento Ortoddncico

Proveer de proétesis palatinas e implantes si
precisa

Estos cuadros son un resumen y pueden no incluir todas las actuaciones
necesarias para un determinado paciente
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II: NORMATIVAS, ESTANDARES DE TRATAMIENTO Y
ANTECEDENTES RECIENTES EN ESPANA

Parametros para la evaluacion y tratamiento de las fisuras
labio palatinas y otras anomalias craneofaciales ACPA (2009)

Principios fundamentales

Estos principios fundamentales establecen las recomendaciones de consenso
para un tratamiento Optimo de pacientes con malformaciones craneofaciales
independientemente del tipo especifico del mismo:

I El tratamiento  adecuado de los pacientes con malformaciones
craneofaciales congénitas se realiza por un equipo interdisciplinar de
especialistas.

II. La optima atencion de los pacientes con anomalias craneofaciales es
provista por equipos con un numero suficiente de pacientes por afio, con el
fin de mantener experiencia clinica para el diagnostico y tratamiento.

II1. El periodo 6ptimo para la primera evaluacion es en las primeras semanas
de vida y, cuando sea posible, en el periodo prenatal o en los primeros dias
de vida. Sin embargo, la referencia al equipo puede hacerse a cualquier
edad.

IV. Desde el momento del primer contacto con el nifio(a) con malformacién
craneofacial y su familia, se deben realizar todos los esfuerzos para asistir a
la familia en su adaptacion al nacimiento del nifo, a las demandas que
genera y al estrés familiar.

V. Se debe informar a los padres y cuidadores acerca del tratamiento
recomendado, los procedimientos, opciones, riesgos, beneficios, y coste
para asistirlos en:

a) Tomar decisiones informadas en representacion del nifio y b) preparar al
nifio y a si mismos para todos los procedimientos recomendados. El equipo
debiera solicitar la participacion activa de la familia y su colaboracion en el
plan de su tratamiento. Cuando el nifio sea suficientemente maduro para
hacerlo, €l o ella deberan participar en las decisiones de su tratamiento.

VI. Los planes de tratamiento debieran ser desarrollados e implementados
sobre la base de las recomendaciones del equipo de especialistas.

VII. El cuidado deberd coordinarse por el equipo, pero también dichas
atenciones deberan hacerse a nivel local cuando sea posible; sin embargo,
los diagndsticos complejos y los procedimientos quirtrgicos deben ser
restringidos a los centros de primer nivel, que cuenten con la infraestructura
apropiada y especialistas con experiencia.
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VIII. Es responsabilidad de cada equipo ser sensible a diferencias de idioma,
culturales, étnicas, psicoldgicas, econdmicas e incapacidades fisicas que
puedan afectar a la relacion entre el equipo y los pacientes o su familia.

IX. Es de responsabilidad de cada equipo controlar los resultados a corto y
largo plazo. Por lo tanto, es esencial el seguimiento longitudinal de los
pacientes, incluida la documentacion clinica y la mantenimiento de registros
(Rx, modelos) incluyendo auditorias y revision de protocolos

El seguimiento a largo plazo debe incluir evaluaciones y resultados de
tratamientos en areas de Cirugia, Odontologia/Ortodoncia Genética/
Dismorfologia, Otorrinolaringologia /Audio logia, Logopedia, Cirugia
maxilofacial y Psicologia

X. La evaluaciéon de resultados debe tener en cuenta la satisfaccion y el
bienestar psicologico del paciente, asi como los efectos en su crecimiento,
funcionalidad y apariencia.

Estandares de cuidados del equipo interdisciplinar, ACPA (2010)

El ACPA ha establecido los siguientes estandares como necesarios para la
consideracion y aprobacion de los Equipos de fisuras labiopalatinas y
Equipos craneofaciales.

ACPA y CPF han establecido estos estandares de cuidado, habiendo
identificado seis componentes esenciales que identifican la calidad del
cuidado:

. Composicion del equipo

. Actuacion en equipo y responsabilidades

. Comunicacion con el paciente y familia o cuidador
. Competencia en aspectos culturales

. Existencia de Servicios Psicolégicos y Sociales

. Evaluacion de resultados

Estandar 1 Composicion del equipo
1.1  El equipo incluye la designacion de un Coordinador que facilite la
funcion y eficacia del equipo, provea de cuidados a los pacientes y su
familia, ayude a la comprension de la patologia y organice la ejecucion de
los planes de tratamiento.
1.2 El equipo incluye logopeda, cirujano y ortodoncista
1.3 El equipo incluye miembros cualificados en funciéon de su
educacion, experiencia y credenciales para proporcionar un cuidado
adecuado y actualizado con las mejores practicas.
1.4 El equipo tendrd acceso a profesionales de otras disciplinas como
psicologia, asistencia social, psiquiatria, genética, odontologia general y
pediatrica, otorrinolaringologia y pediatria general.
1.5 El equipo de craneofacial debe incluir un cirujano entrenado en
cirugia craneo-maxilofacial y tener acceso a un psicologo que evalte el
desarrollo psicologico y cognitivo que deben formar parte de la historia
clinica. El equipo podra referir al neurocirujano, oftalmélogo, radidlogo y
genetista en caso necesario
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Estandar 2 Actuacion en equipo y responsabilidades
2.1 El Equipo debera disponer de un mecanismo para mantener reuniones
periddicas entre los tres especialistas fundamentales (logopeda, cirujano,
ortodoncista), que coordina y colabora en el cuidado de los pacientes.
2.2 El Equipo debera poseer un mecanismo de interconsulta para
referencia y comunicacion con otros profesionales
2.3 El trabajo del equipo se realiza de forma coordinada. La secuencia de
las evaluaciones y tratamientos se hace de acuerdo con el desarrollo
general del paciente y sus necesidades médicas y psicologicas
2.4 El seguimiento y la reevaluacion de los pacientes debera hacerse con
una periodicidad establecida por el Equipo
2.5 El Equipo debe contar con una historia clinica unica, centralizada y
compartida.

Estandar 3 Comunicacion con el paciente - familia/ cuidadores
3.1 El Equipo proporcionard la informacion apropiada al paciente y su
familia/cuidadores sobre las evaluaciones y tratamientos.
3.2 El Equipo animaré a la participacion activa del paciente y la familia o
cuidadores en el proceso de tratamiento.
3.3 El Equipo ayudara a la familia o cuidadores en la consecucion de
ayudas para la asistencia necesaria para cubrir las necesidades financieras
de cada paciente.

Estandar 4 Competencia cultural
4.1 El equipo demostrara sensibilidad con las diferencias individuales que
puedan afectar la relacion dinamica entre el equipo y la familia o
cuidadores
4.2 El equipo tratard sin discriminar a los pacientes y familiares o
cuidadores

Estandar 5 Servicios psicoldgicos y sociales
5.1 El equipo debera contar con mecanismos para la evaluacion inicial y el
tratamiento periddico de las necesidades psicoldgicas y/o sociales de los
pacientes, familiares o cuidadores y para referirlos para tratamiento
adicional si se precisa.
5.2 El equipo debe tener mecanismos de evaluacion de la capacidad
cognitiva

Estandar 6 Evaluacion de resultados
6.1 El equipo deberd contar con mecanismos para monitorizar los
resultados de los tratamientos a corto y largo plazo
6.2 El equipo deberda implantar un sistema de mejora continua de la
calidad.
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Estandares de cuidados para fisuras labiopalatinas de EUROCLEFT
The Eurocleft Project 1996-2000 overview

Consideraciones generales

1- El profesional que participa en el cuidado de los fisurados debe dar
informacion basica sobre la propuesta de tratamiento al potencial paciente,
familia o cuidador.

- Informacion general sobre la patologia, razones para el tratamiento,
expectativas de resultados y posibles complicaciones, los estadios
del tratamiento, incluyendo exploracion, historia unificada,
protocolos generales. Esto se puede complementar con informacion
escrita u otro tipo de informacion.

- Se debe dar una informacion personalizada sobre el tipo especifico
de tratamiento para un determinado paciente que incluya: métodos,
edad, duracion, coste, objetivos especificos y efectos no deseados o
complicaciones.

2- Cuando se propone un tratamiento, el profesional debe tener en cuenta los
deseos y actitudes del paciente o su responsable legal e informar sobre los
riesgos y beneficios de un determinado tratamiento, ademdas de potenciales
alternativas al mismo (entre las que se incluyen la ausencia de éste).

3- Si el responsable legal del paciente lo solicita, es responsabilidad del
profesional facilitar una segunda opinion. Si es solicitada se hard incluso
antes del inicio del tratamiento.

4- Después de cada episodio de tratamiento se debe informar al paciente o
responsable legal de:

- Resultado del tratamiento en relacion con los objetivos previos

- De los efectos secundarios o no deseados

- Expectativas futuras

5- Los profesionales involucrados en el tratamiento deben documentar y
analizar cualquier queja o loa expresada por el paciente o sus responsables
legales.

6- El profesional que trata al paciente con fisura facial debe tener en cuenta
las molestias que conlleva el tratamiento.

- También se tendran en cuenta los costes econdmicos y no
econdmicos, tales como la duracion del tratamiento, las molestias y
esfuerzo para el paciente, su familia o responsable legal, que
conlleve el tratamiento.

7- Durante el tratamiento el profesional debe evaluar continuamente la
evolucion y los resultados que difieran de lo inicialmente planificado para
actuar en consecuencia.

8- Las organizaciones e instituciones responsables del tratamiento del

fisurado deben:
- Estimular estas actuaciones de acuerdo con los derechos del paciente
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- Reconocer y apoyar los derechos del profesional de mejorar el estado
del paciente minimizando los efectos adversos

- Reconocer y estimular las prioridades de tratamiento basados en
criterios  cientificos propuestos por los profesionales consultando
con el paciente o sus responsables legales, esto es especialmente
valido en situaciones de recursos limitados. El tratamiento no debe
depender de la capacidad adquisitiva del paciente

- Reconocer que es necesaria la colaboracion del paciente para obtener
un resultado final satisfactorio.

Parte I: Necesidades y cuidados del tratamiento del fisurado

Parte I1.

Soporte emocional e informacién profesional en periodo neonatal.
Especialista en cuidados de la alimentacion neonatal del fisurado.
Cirugia: la cirugia primaria del labio y del paladar debe ser
realizada por un cirujano con experiencia y de acuerdo con un
protocolo consensuado por el equipo. Igualmente con la cirugia
secundaria que puede ser necesaria en el futuro.

Tratamiento ortopédico/ortodoncico que debe de ser asumido
cuando es necesario por un ortodoncista con experiencia.
Tratamiento logopédico: se hard una evaluacion precoz de los
problemas del habla, con informaciéon a los padres, siendo
necesario un terapeuta del lenguaje.
Los problemas de ORL deben de ser identificados en estadios
precoces, debiendo de contar con un especialista cualificado.
El genetista, dismorfologo, o pediatra que monitoriza el desarrollo
del nifio serdn necesarios para despistar otras manifestaciones y
proveer consejo genético.

Se debera dar soporte emocional, psicologico y profesional

a los padres y pacientes cuando fuere necesario.
También se deberd proveer el tratamiento dental adecuado.
Debe existir un registro nacional que centralice los nifios nacidos
con fisura labial o palatina y anomalias craneofaciales
relacionadas.

Organizacion de servicios:

El cuidado del fisurado se hara por un equipo de especialistas
multidisciplinar.

Los miembros del equipo deben de tener una formacion especifica
en el tratamiento del fisurado.

El equipo tendra un protocolo de comun acuerdo que incluya el
diagnostico, la recogida de datos y los protocolos generales.

Debe de haber una persona responsable de la mejoria de la calidad
y de la comunicacién dentro del equipo.

La coordinacion del equipo es fundamental, ya que hay muchas

especialidades involucradas, el coordinador debe de ser nombrado
entre los miembros del equipo.
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* El nimero de pacientes referidos al equipo debe ser suficiente para
mantener la experiencia y las habilidades de todos los miembros
del equipo y para realizar una evaluacion de los resultados del
equipo dentro de un periodo de tiempo razonable. Se recomienda
que cada cirujano intervenga al menos 40-50 casos anuales.

Parte III. Financiacion:
* Deben de existir recursos financieros para cubrir los siguientes
apartados:
Cuidado emocional y soporte neonatal.
Cuidados neonatales.
Cirugia.
Tratamiento ortodoncico/ortopédico.
Evaluacion y tratamiento logopédico.
ORL.
Genética clinica, dismorfologia y desarrollo psicomotor.
Soporte psicoldgico.
. Gastos de desplazamiento.
10. Cuidado general dental, incluyendo protesis (Eurocleft
Practice Guidelines).

R R el

Historia del tratamiento multidisciplinar de los pacientes con fisura
labiopalatina en el Hospital de Cruces y en Espaifia

El Servicio de Cirugia Pediatrica del Hospital de Cruces fue pionero
a nivel nacional en intentar la actuacion en equipo. En 1983 se creo el
germen del actual y desde 1986 esta inscrito en el Directorio de ACPA
(American Cleft Palate Association) con la denominacion de Bilbao Cleft
Palate Team.

También en 1985 se creo Aspanif (Asociacion de Padres de Niflos
Fisurados), primer grupo espaiol de padres de nifios con fisura palatina
como parte integrante del Equipo integrando a padres de Vizcaya y Alava.

El Dr. Gonzalez Landa, ha formado en 1996 parte del proyecto
Eurocleft, para ver la situacion del tratamiento de las Fisuras faciales en
Europa y en el desarrollo de los Estandares de calidad del tratamiento y
posteriormente en 1998 de Eurocran un proyecto de investigacion en
pacientes con fisura labiopalatina también financiado por la Union Europea.

En 1998 se realiza una Encuesta nacional sobre la situacion del
tratamiento multidisciplinar de los pacientes fisurados en Espafa. En esta
encuesta se objetiva que en Espaiia existen deficiencias en la composicion y
operatividad de los equipos
- Falta de reconocimiento oficial de los mismos.

- La cirugia primaria realizada por cirujanos de especialidades diversas,
(Cirugia infantil, plastica, maxilofacial) en general con casuisticas limitadas
- No existe registro de fisurados.

- No estandares de tratamiento.

- Desconocimiento de resultados a largo plazo.

- No hay cobertura del coste de los tratamientos
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En el afio 2000 se crea en Bilbao la Sociedad Espafiola de Fisuras
Faciales, en un Congreso con Patrocinio del Departamento de Sanidad del
Gobierno Vasco y de Eurocleft / Eurocran, con la asistencia de los padres;
siendo elegido Presidente el Dr. Gonzalo Gonzéilez Landa. Desde la
creacion en el afio 2000 de dicha Sociedad se han objetivado mejoras en
cuanto a:

- Composicion de los equipos y trabajo multidisciplinar

- Financiacién del tratamiento ortodoncico de estos nifios en muchas
comunidades autobnomas

Sin embargo el tratamiento logopédico sigue siendo deficitario y menos
sistematizado de lo recomendado por Euroclef y ACPA.

Desde el afio 2000 existen diversas Asociaciones de padres a nivel
estatal: Afilapa en Madrid, Aficaval en Valencia; estando pendiente la
creacion de una Federacion Estatal de padres de afectados.

En este mismo afo la asociacion de padres ASPANIF extiende su actividad
a toda la Comunidad Auténoma Vasca.

En el afio 2007 el equipo del Hospital de Cruces organiza en Bilbao
el 8th European Craniofacial Congress y el 7° Congreso de la Sociedad
Espafiola de Fisuras Faciales, con el patrocinio de Eurocran y el
Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco
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II - SEGUIMIENTO LONGITUDINAL

Diagnostico prenatal

Antiguamente el diagndstico prenatal de una fisura de labio se hacia
casi siempre en asociacion con otras anomalias fetales. Con la mejora de la
técnica ecografica, el diagndstico prenatal de la fisura labial se ha
incrementado. Sin embargo, sigue siendo facil pasar por alto la fisura labial
en la ecografia, particularmente en las rutinarias, de hecho, el American
Institute of Ultrasound in Medicine no exige revision ecografica del labio en
la ecografia de deteccion de malformaciones.

Si en la familia hay historia de fisuras faciales o si existe
preocupacion por otras razones, se debe referir para un diagnostico
ecografico completo y consejo genético.

El diagnostico ecografico mas preciso se obtiene a partir de la 20
semana de gestacion. Sin embargo, a muchas pacientes se les realiza antes,
especialmente si se plantea amniocentesis a las 15-17 semanas. Aunque es
dificil detectar las fisuras labiales en ecografias tan tempranas, se puede
realizar otra a posteriori si hay sospecha de que pueda existir una fisura (por
ejemplo, si refiere historia familiar previa). El diagnostico prenatal de fisura
palatina es todavia mas dificil de hacer, a menos que se asocie a una fisura
labial amplia.

Una vez que la fisura labio palatina se diagnostica, se debe dirigir a
la familia al equipo de fisurados para ser informados sobre la patologia y el
manejo del nifio con fisura palatina. El diagndstico de los defectos
congénitos crea una crisis en la familia, por eso la atencion psicoldgica y
emocional es esencial en estos momentos.

Enfermeria, coordinacion de cuidados y alimentacion

El tratamiento de las fisuras labiopalatinas requiere una gran
coordinacion, las familias requieren informacién para entender esta
patologia, las etapas del tratamiento e informacion sobre el papel que va a
jugar la familia en dicho tratamiento.

La enfermeria juega un papel importante en el cuidado de los

pacientes con fisura labiopalatina ademas de ser el personal de referencia
para sus familiares.
Su actuacion consiste en coordinar cuidados, proporcionar consejo, acogida,
deteccion de problemas psicosociales y aconsejar la solicitud de ayudas
socio-sanitarias. La enfermeria de la planta quirrgica debe ser instruida en
cuidados postoperatorios de estos nifios incluyendo: uso de manguitos,
postura, alimentacion, mantenimiento de via aérea, analgesia, cuidados de a
herida operatoria, soporte familiar e informacion de cuidados al alta.

La familia en la primera visita con el equipo de fisurados o después
del diagnostico ecografico, debe recibir las instrucciones sobre alimentacion
y un plan de tratamiento claro para el periodo neonatal. En esta primera
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visita debe describirse también los tipos de problemas que nos podemos
encontrar en el nifio. Esta oportunidad de formular el plan de alimentacion,
aprender acerca de los cuidados futuros del nifio y ayudar a ponerse en
contacto con las personas que van a tratar al nifio, puede aumentar en los
padres la sensacion de control y de estar preparados de cara a un diagnostico
imprevisto.

Es importante la figura de un Coordinador, preferiblemente diplomado en
Enfermeria, cuyas labores seran:

- Coordinacion de las citas y servir de puente entre los diferentes
especialistas del equipo.

- Preparacion de las familias y pacientes de lo esperable de las
intervenciones y cuidados, tanto durante la hospitalizacion como en su
domicilio.

- Alimentacion pre y postoperatoria, uso de manguitos, posicion,
cuidados de herida, restricciones de actividad.

- Educacion e informacion a enfermeria de otros servicios
hospitalarios o de atencién primaria sobre alimentacion, cuidado y
necesidades de estos pacientes.

Alimentacion del nifio con fisura labio palatina

Una de las tareas mas importantes de la enfermeria es ofrecer
instrucciones detalladas acerca de como alimentar al nifio y apoyar a los
padres de nifos con fisuras.

Los nifos con fisura labial pueden ser alimentados al pecho o con
biberon, lo mas importante es asegurarse de que consiga el sellado alrededor
del pezon o la tetina.

El nifio con fisura palatina, en cambio, puede tener mayor dificultad
para alimentarse al pecho o con biberon convencional, por lo que requerira
biberones especiales y una técnica especifica de alimentacion.

La funcion del paladar es separar la cavidad oral de la nariz. El paladar
blando se eleva para cerrar dicha comunicacion creando un sistema estanco,
mientras el mecanismo de succidn proporciona una presion negativa que
extrae la leche del pecho o del biberon.

Los nifios con fisura palatina no pueden conseguir este sistema estanco, por
lo que no realizan una adecuada succion y el nifilo consume mucha energia
en un intento inutil por extraer la leche. Se puede ayudar a la alimentacion al
pecho con la expresion manual del mismo y con la posicion adecuada.

El biberon adecuado es la clave para alimentar con €xito a un nifio
con fisura palatina.

Existen varios biberones especificos para nifios con fisuras que permiten
introducir la leche dentro de la boca en el momento en que el nifio hace el
esfuerzo para succionar, de modo que no necesite crear la presion negativa
intraoral para sacar la leche de la tetina. Estos biberones no estan
disponibles en las tiendas, por lo que el equipo de fisurados debe
proporcionarlo o dar a los padres el teléfono para realizar el pedido.
Los modelos de biberones adaptados son:

Mead Jonson Company,

Haberman™ comercializado por Medela, y

Pigeon Cleft Palate Nurser de Children’s Medical Venture
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Los familiares, en especial las madres, necesitan un apoyo
psicosocial cuando no pueden amamantar a su hijo. La bomba sacaleches
permite a las madres dar su propia leche si asi lo desean. Sin embargo, a
largo plazo, el sacaleches requiere un considerable tiempo y esfuerzo para
mantener un adecuado suministro de leche. Se recomiendan sacaleches
dobles para acortar este tiempo.

Es primordial para el nifio con fisura palatina establecer objetivos de
alimentacion y control de ganancia ponderal, incluso aquéllos alimentados
con el biberdn especial. Si no mantiene una curva ponderal ascendente habra
que realizar los cambios necesarios en la alimentacién y la técnica. La
enfermeria especializada puede valorar el proceso de la alimentacion y hacer
los cambios oportunos. Algunas veces se precisa consultar al dietista o
pediatra si no se alcanzan las calorias necesarias ya que no debe permitirse
ningun fallo en la alimentaciéon que impida una curva de crecimiento normal
desde el primer mes de vida.

Los dos parametros que deben registrarse para una adecuada ganancia
ponderal son:

- El nifio debe tomar 130-150 cc por Kg. de peso en 24 horas.

- La duracién de la toma no debe exceder los 30 minutos; Si requiere
mas tiempo el nifio consume en este trabajo las calorias necesarias para
crecer.

La medida del éxito de la alimentacion es la ganancia ponderal adecuada y
la forma de evaluarla es la grafica del crecimiento.

El momento y la estrategia para introducir alimentos s6lidos debe ser
la misma que en cualquier otro nifio. Es normal que aparezcan estornudos
por la irritacion de los conductos nasales al paso de la comida. Aumentar la
consistencia de la comida ayuda a reducir la regurgitacion por la nariz.
Después de cada toma se recomienda beber agua o leche para limpiar la
boca de restos de comida.
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Cirugia primaria

Los pacientes con fisura labiopalatina precisan multiples
intervenciones que  generalmente se realizan  secuencialmente,
individualizando las mismas de acuerdo a los hallazgos y coordinandolas
con las de otros especialistas con objeto de minimizar el ntimero de
anestesias y hospitalizaciones.

Queda implicito el hecho que el cirujano que realiza la intervencion
primaria tiene la mejor oportunidad para lograr un buen resultado final.

Una vez que los tejidos cruciales implicados son quirargicamente
manipulados o extirpados puede ser problematico obtener resultados
optimos. Por tanto la cualificacion y experiencia del cirujano son de
absoluta importancia, y deben incluir:

* Certificacion oficial y documentacion explicita de la formacion
en cirugia de la fisura labiopalatina, que puede ser por via de
diferentes especialidades quirurgicas: Pediatrica, Maxilofacial,
Pléstica.

* Suficiente casuista del Equipo para mantener la experiencia
quirargica en la cirugia primaria y en la correccion de secuelas.

* Adscripcion del Cirujano a un Equipo de tratamiento de
fisurados

* Participacion en las reuniones multidisciplinares del equipo, la
discusion-planificacion del tratamiento de cada caso y en la
evaluacion de resultados.

* Importancia de la formacion continuada.

Anestesia: Los nifios deben ser anestesiados por un anestesista con
experiencia pediatrica.

Ortodoncia / Ortopedia prequirdrgica: Es dificultoso obtener un buen
resultado en la queilorrafia si los segmentos a nivel alveolar estin muy
separados o si la premaxila esta muy prominente en los casos bilaterales. El
labio y los segmentos maxilares pueden aproximarse y la premaxila se
puede movilizar a una mejor posicion utilizando ortopedia prequirtrgica.
Ello puede suponer la aplicacion de una banda externa sobre el defecto y/o
la utilizacion de protesis intraorales. Muchas veces se completa con el
modelaje nasoalveolar con el objetivo de elongar la columela. La
experiencia en la utilizacion de estas técnicas varia segun los centros. Se
deben discutir las ventajas e inconvenientes antes de su utilizacién en cada
caso.

Cirugia del labio: En el caso que no existan otros inconvenientes, la
queilorrafia debe realizarse preferentemente hacia los 3-4 meses de edad. El
objetivo es la restauracién anatomica y funcional del labio El cierre labial
incluye una reparacion minuciosa de la piel, el musculo y la mucosa. La
correccion del defecto nasal forma parte integral de la intervencion,
realizdndose simultaneamente en los casos unilaterales. En algunos centros
si existe una gran separacion se realiza previamente una adhesion labial con
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objetivo de que actue como una ortopedia y/o de convertirlo en un labio
incompleto; en estos casos la reparacion definitiva se pospone unos meses.

Cirugia del paladar. La edad ideal de realizacion de la palatoplastia es
menos clara. Desde una vision teodrica los resultados del habla seran mejores
con una reparacion precoz y por el contrario el crecimiento facial sera mejor
con una tardia. Hoy en dia la edad mas frecuente de intervencion es entre los
6 y los 12 meses de vida, esta edad corresponde con el de inicio del
balbuceo.

La cirugia del paladar es compleja e incluye la reconstruccion y la
reorientacion de los musculos del paladar blando y la movilizacién de los
tejidos del paladar o6seo; ello permite minimizar la existencia de
insuficiencia velofaringea. Ocasionalmente, cuando existe un gran defecto,
el cierre se realiza en dos tiempos, aunque en estos casos la incidencia de
fistulas y problemas del habla parece que es mayor. La técnica mas utilizada
es el cierre en un tiempo.

Algunos pacientes pueden presentar un paladar hendido submucoso
en el que existe una continuidad de la mucosa del paladar blando pero no de
los musculos, generalmente se asocia a la existencia de una uvula bifida. Su
diagnostico puede ser dificultoso se aprecia un area debilitada en la linea
media del velo que resulta visible con la articulacion de una «ah» sostenida.
Muchos de los casos de paladar submucoso son asintomaticos, solo deben
intervenirse los que presentan sintomatologia, ya sea del habla
(hipernasalidad y evidencia de insuficiencia velofaringea), los que presentan
problemas alimentarios (de reflujo faringeo e incoordinacion deglutoria) y/o
otitis serosas de repeticion.

Tratamientos por insuficiencia velofaringea: En caso de insuficiencia
velofaringea la intervencion quirargica posibilita una mejoria persistente del
habla. Las técnicas difieren segun los centros y varian dependiendo del
estado del paladar y del tipo de cierre velar al confirmar el diagnostico por
nasofibroscopia. Si los musculos velares son deficientes la insuficiencia
puede ser corregida con una repalatoplastia. En casos severos se
recomienda la reparacion con colgajos faringeos. Las técnicas con colgajos
pueden tener el riesgo de un cierre excesivo que puede dar lugar a
obstruccion respiratoria (al menos temporal) durante el suefo, es
conveniente adecuar la correccion del defecto a los hallazgos. En casos
leves y bien seleccionados se pueden utilizar implantes retrofaringeos de
grasa o materiales sintéticos.

En algunos casos especiales se pueden utilizar protesis: elevadoras del velo
u obturadoras del defecto velofaringeo, que representan una opciéon no
quirurgica para algunos pacientes, ello conlleva un esfuerzo de participacion
familiar y la colaboracion del nifio.

Injerto é6seo alveolar: En las fisuras labiopalatinas que presentan fisura
alveolar primaria o residual es necesaria la realizacion de alveoloplastia y el
cierre del defecto 6seo con un injerto dseo obtenido de cresta iliaca o de
otras localizaciones. Esta intervencion en la mayoria de los casos es
secundaria se realiza hacia los 10 afios de edad. El cirujano que la realiza
debe tener formacion y experiencia en la misma.
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Cirugia secundaria: En casos con secuelas nasales de posicion del
cartilago alar y/o casos de obstruccion respiratoria, la reparacion se practica
hacia los 4 afios, con reposicion del cartilago alar, el procedimiento y la
edad de realizacion debe ser discutido con los padres debiendo aclarar las
expectativas reales.

Las rinoseptoplastias definitivas se posponen hasta el final del crecimiento
nasal.

La cirugia secundaria del paladar por fistulas palatinas y/o insuficiencia
velofaringea debe realizarse después de una valoracion del mecanismo
velofaringeo. A veces en casos de fistulas palatinas sintomaticas se utilizan
obturadores. En casos muy seleccionados en los que las amigdalas
interfieren en el cierre velofaringeo esta indicada la amigdalectomia. La
adenoidectomia no esta indicada excepto para permitir la realizacion de un
colgajo faringeo.

Criterios de preparacion e indicacion para la Cirugia
primaria

El tratamiento quirurgico primario de un paciente con fisura labiopalatina
completa esta condicionado a las caracteristicas de cada caso. Se pueden
considerar varias etapas:

1- Periodo precoz, desde el nacimiento hasta la realizacion de la
Queilorrafia

A-En la fisura labiopalatina unilateral:

- Iconografia: fotografias de frente, ambos perfiles y coronal para visualizar
fosas nasales. Dibujo de los hallazgos

- Ortopedia maxilodental con contencién externa del labio, para evitar la
protrusion lingual por la fisura, aproximar los segmentos maxilares a nivel
anterior y centrar la columela, puede usarse esparadrapo de papel de 7 u 8
mm. equivalente a la altura del labio

Se puede complementar con una placa de ortodoncia preparada a partir de
una impresion maxilar. - Postura incorporada y boca arriba. Al tratarse de
una fisura de labio y paladar, como no se puede mantener el paciente en
decubito prono, debera estar al menos incorporado para evitar que la lengua
se introduzca en la fisura del paladar.

- Alimentacién con biberon especial

- Controles inicialmente semanal y después mensual

- Queilorrafia a los 3-4 meses de edad

- En el postoperatorio permanecerd incorporado y en dectubito supino.

Se utilizaran las medidas necesarias para evitar que el paciente se lleve la
mano a la zona operada. No se recomienda el uso de chupete

B-En la fisura labiopalatina bilateral

- Iconografia: fotografias de frente, ambos perfiles y coronal para visualizar
fosas nasales; dibujo de los hallazgos
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- Ortopedia maxilodental, toma de impresiones en la Unidad Neonatal para
confeccion una placa de ortodoncia preparada expresamente a partir de una
impresion maxilar, que evite el colapso maxilar.

- Contencion externa con una banda elastica sobre del labio, esta banda se
fija con velcro a un gorro con la finalidad de corregir la protrusion de la
premaxila.

- Una vez lograda la aproximacion de segmentos maxilares se continiia con
modelaje nasoalveolar.

- Postura incorporada y boca arriba

- Alimentacién con biberdn especial

- Controles inicialmente semanal y después quincenal

- Queilorrafia bilateral, en un tiempo, a los 5-6 meses de edad

- En el postoperatorio permanecerd incorporado y en decubito supino.

Se utilizaran las medidas necesarias para evitar que el paciente se lleve la
mano a la zona operada. No se recomienda el uso de chupete

2- Periodo precoz tardio, después de la queilorrafia hasta la
palatoplastia
- Postura: incorporado y en decubito prono o lateral.
- Alimentacion con biberdn especial y/o cucharita
- Intervencion hacia los 6-8 meses de edad, dejando unos 3 meses desde la
queilorrafia para que la cicatriz labial consolidada.
- El tipo de intervencion de la palatoplastia se establece generalmente en
funcion de la anchura de la fisura y la profundidad de la boveda palatina:
* Para fisuras palatinas de hasta 1cm de anchura cierre en un solo
tiempo.
* Para fisuras mayores de 1 cm. de anchura cierre en dos tiempos,
en este supuesto la veloplastia se hace hacia los 6-8 meses de edad y
la palatoplastia al afio de edad.
En el postoperatorio permanecerd incorporado y en decubito prono o
lateral. Se utilizaran las medidas necesarias para evitar que el paciente se
lleve la mano a la zona operada. No se recomienda el uso de chupete.

La preparacion y el tratamiento quirGirgico primario de un paciente con
fisura palatina aislada esta condicionado a las caracteristicas de cada caso.
- Postura: En el caso de que solo presente fisura palatina aislada la posicion
recomendada desde el nacimiento serda con el nifio incorporado y en
dectbito prono, con el objetivo de lograr una lengua intraoral y frontalizada
que hace disminuir la anchura de la fisura.
En los casos de riesgo de obstruccion respiratoria por glosoptosis y/o
Secuencia Pierre Robin se recomienda ademads el uso de un monitor de
frecuencia cardio-respiratoria o pulsioximetro.
- Alimentacion con biberdn especial y/o cucharita
- Intervencion hacia los 6meses de edad
- El tipo de intervencion se establece generalmente en funcion de la anchura
de la fisura y la profundidad de la béveda palatina:

* Para fisuras palatinas de hasta 1cm de anchura cierre en un solo

tiempo
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* Para fisuras mayores de 1 cm. de anchura cierre en dos tiempos,
en este supuesto la veloplastia se hace hacia los 6meses de edad y la
palatoplastia al afio de edad.

En el postoperatorio permanecera incorporado y en decubito prono o lateral.
Se utilizaran las medidas necesarias para evitar que el paciente se lleve la
mano a la zona operada. No se recomienda el uso de chupete.

Actuaciones quirurgicas

EDAD

INTERVENCION

Prenatal

Entrevista con los padres y plan de tratamiento

Recién nacido a 1mes

Considerar ortopedia prequirdrgica

1 a 3 meses Evaluacion de la ortopedia prequirtrgica
3 a 5 meses Cirugia del labio y la nariz
6 al2 meses Cirugia del paladar

16 meses a 5 afos

Valorar evolucion del habla y del lenguaje

Detectar fistulas palatinas sintomaticas

Valorar tratamiento de la Insuficiencia velar con
cirugia y/o protesis

Cirugia de Secuelas residuales nasales o de partes
blandas

6 all afios

Si insuficiencia velar valorar faringoplastia,
colgajo faringeo o protesis

Alveoloplastia e injerto 6seo y cierre de fistulas
oro-nasales

Cirugia de secuelas labiales /nasales

12 a 20 anos

Rinoseptoplastias si precisa
Cirugia de secuelas labio-nasales
Cirugia ortognatica.
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Logopedia

A pesar del cierre quirargico, los pacientes con fisura palatina tienen
un gran riesgo de tener problemas de habla y lenguaje secundario a falta de
inteligibilidad del habla. La actuacion del logopeda del equipo de fisurados
debe incluir evaluaciones que documenten la evolucion del habla y del
lenguaje, para poder dar las recomendaciones logopédicas de tratamiento
y/o las ortoddncicas o quirirgicas necesarias.

La actuacion logopédica se inicia con:

- La evaluacion de la respiracion del recién nacido, dado que
pacientes con Secuencia Pierre Robin, reflujo gastroesofagico y/o
incoordinacion deglutoria pueden presentar problemas respiratorios de
grado variable, que puede condicionar el cuidado general y ser un grave
factor de riesgo vital.

La participacion del logopeda se inicia desde el nido colaborando con la
madre en los cuidados posturales y respiracion

-Los pacientes con fisura palatina y/o fisura labio palatina completa,
suelen tener dificultades en la succion del alimento y en la deglucion, el
logopeda igualmente debe colaborar con la enfermera de lactacion y la
madre en estimular la succion y deglucion

- La evaluacion del desarrollo prelingiiistico hacia los 6 meses de
vida.

- Los nifios con fisura palatina, deben tener evaluaciones
semestrales los dos primeros afios de vida y luego en forma anual hasta los 6
afios. En este periodo el logopeda debe promover el desarrollo correcto de
las funciones orofaciales, siendo de utilidad la terapia miofuncional.

- Cuando el desarrollo del habla y las habilidades de comunicacion
no son las apropiadas para la edad, o cuando la produccion del habla se
desvia de patrones normales, debe implementarse un programa de
intervencion precoz que facilite el desarrollo articulatorio correcto, provea
estimulacion lingiiistica, y establezca un programa de trabajo que llevaran a
cabo por los padres y otros profesionales encargados del cuidado del
paciente.

Prestando especial atencion a la audicion y frecuencia de otitis, una audicion
normal facilita la maduracion y articulacion correcta del habla.

- Aunque no se observen problemas en el desarrollo del habla debe
realizarse un control anual hasta los 6 afios o hasta la involucion de las
adenoides y cada dos afios hasta la madurez esquelética y dental, para
documentar longitudinalmente el habla por si hay que realizar
modificaciones del tratamiento.

- Si existen problemas del habla o se sospecha insuficiencia
velofaringea (IVF), las evaluaciones logopédicas seran mas frecuentes y se
ajustaran a las necesidades de cada caso. Es conveniente que la IVF este
resuelta antes de los 7 afios.

- Los nifios con sospecha de insuficiencia velofaringea deben tener
una evaluacion formal de la competencia velar que incluya pardmetros
clinicos con estimacion graduada de las alteraciones del habla, resonancia,
emision aérea nasal y voz.
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- En la Unidad de Funcionalismo Velofaringeo complementamos el
estudio de IVF con wuna valoraciéon instrumental por medio de
nasofibroscopia, Nasometer, video fluoroscopia, estudios de flujo/ presion
para determinar la necesidad de tratamiento logopédico, quirdrgico y/o
protésico de la insuficiencia velofaringea.

- Si existen errores articulatorios compensatorios se realizara terapia
logopédica especifica; se puede complementar con la utilizacion de
Biofeeback con nasofibroscopia para intentar mejorar la disfuncion
velofaringea.

- La terapia miofuncional no es til para la correccion de errores
articulatorios y tampoco en la mejoria de la insuficiencia velar pero si puede
mejorar la incompetencia

- Los pacientes candidatos a cirugia ortognatica de avance maxilar
requieren una evaluacion formal de la competencia velofaringea y
nasofibroscopia, con estimacion del riesgo de insuficiencia velofaringea.

- Las practicas de diagndstico y tratamiento logopédico deben
evolucionar de acuerdo con la experiencia y los avances técnicos.

Criterios de indicacion logopédica en pacientes con fisura

labiopalatina

El tratamiento logopédico del nifio y adolescente con fisura labio-palatina
incluye varias etapas, en las que se puede anticipar la necesidad de
tratamiento logopédico, estas etapas son:

Desde el nacimiento hasta la cirugia primaria (6 meses de edad)

Este tratamiento se realiza en la unidad de fisurados incluye

-Apoyar en el proceso de alimentacion.

Orientacion y supervision de técnicas de alimentacion

Promocion de lactancia materna, ensefianza de la técnica de lactancia al
pecho

Técnica de alimentacion artificial y biberones especificos

Estimulacion el reflejo de succion si es necesario

-Respiracion. Ensefianza a las familias de los cuidados necesarios para
mantener via aérea despejada

Indicaciones sobre el tratamiento posturales en pacientes con fisura palatina,
glosoptosis y/o micrognatia.

La eliminacion de secreciones nasales y control una semana antes de la
intervencion asegurandose de que esté en condiciones para la intervencion
-Habla y voz: Entrevista inicial con los padres informandoles sobre los
problemas que pueden tener estos nifos y adelantarles los planes de
tratamiento logopédico a medio y a largo plazo.

-Colaboracion con el ortodoncista y/o protésico en la ortopedia
maxilodental prequirtrgica estimulando la actividad labial y lingual.

-El tratamiento estético de la cicatriz labial consiste basicamente en aplicar
productos que mejoren el aspecto de la cicatriz y protector solar, este
tratamiento debe durar un minimo de tres meses. En caso de hipertrofia
cicatrizal, indicacion de utilizar compresion blanda con gel de silicona, por
un periodo de 6 a 8 meses y fotografia
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Masaje del labio para mejorar la funcion del orbicular y mejorar la simetria
labial se inicia desde la 3* semana post operatoria, segun indicacion médica.

De los 6 a los 9 meses de edad

- Control de la evolucioén pre articulatoria (balbuceo) en el postoperatorio.

- Control de la evolucion pre-lingiiistica del habla y del lenguaje hasta los 3
anos de edad

De los 9 meses a los 2 afios de edad
Evaluacion del habla 3 meses después de la cirugia palatina
Estimulacion precoz. Evaluacion semestral hasta los 2 afios de edad.

De los 2 a los 6 afios

-Evaluacion y diagndstico logopédico de la maduracion articulatoria, 2-4
afos

-Evaluar y promover funciones orales correctas y evitar malos habitos orales
(biberon o chupete prolongado, retraso en la alimentacion sélida, chuparse
el dedo, etc.). Promover una respiracién nasoabdominal y una deglucion con
apoyo favorable, en las rugas palatinas.

- Es frecuente encontrar un alto porcentaje de estos pacientes con alteracion
del tipo respiratorio y con deglucion anomala. En estos casos esta indicada
la terapia miofuncional, para la reeducacion de los patrones de respiracion
andémalos, las alteraciones faciales y posturales y la deglucion atipica.

- Promover la articulacion correcta , prevenir y tratar alteraciones del habla.
- Prevenir alteraciones de la Voz (esfuerzo fonatorio y disfonia).

Con frecuencia los problemas funcionales del habla se asocian a disfuncion
auditiva.

Los tratamientos se inician habitualmente cuando el nifio es capaz de
colaborar y consisten en la terapia de las alteraciones articulatorias

- Evaluaciéon de la Competencia Velofaringea mediante exploracion
logopédica formal, nasofibroscopia y/o Nasometer para poder individualizar
el tratamiento de acuerdo con los hallazgos.

Se recomienda tratamiento logopédico previo a la cirugia por insuficiencia
velofaringea, ya que éste puede potenciar al maximo el desplazamiento de
las paredes del esfinter velo-faringeo, disminuyendo en algunos casos el
tamano del hiato.

Las técnicas quirurgicas empleadas para la correccion de la IVF dependen
de los hallazgos clinicos y funcionales. El tratamiento protésico de la IVF se
haré solo en casos seleccionados.

- Coordinacioén con la logopeda escolar o externa.

De los 6 a los 12 afios

Evaluacion anual hasta la involucion de las adenoides

Evaluacion y control de IVF.

Tratamiento de las alteraciones articulatorias y de la voz, si se precisa.
Terapia con Biofeedback por nasofibroscopia, si estd indicada

Coordinacion con la logopeda escolar o externa.

Funciones orales: Ensefanza de patrones de normalidad y correccion de
habitos orales erroneos.
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De los 12 a los 20 anos

Controles logopédico cada 2-3 afios o segiin necesidad.
Terapia logopédica e intervencion por IVF, si precisa.

Actuaciones logopédicas

EDAD

ACTUACIONES

Recién nacido a 6
meses

Asistir en el tratamiento ortopédico maxilo dental
prequirurgico

Control de la cicatriz y funcion labial

Apoyar el proceso de alimentacion

Estimular reflejo de succion

Respiracion / Postura

6 a2 9 meses

Valoracion pre- lingiiistica y de la evolucion de la
alimentacion

9 a 18 meses

Evaluacién del habla, 3 meses después de la cirugia.
Alimentacion

18 a 24 meses

Evaluacion del habla y lenguaje
Progreso en masticacion y alimentacion

2 a 6 afos Prevenir y tratar alteraciones de las funciones orales,
terapia miofuncional
Evaluacion anual de habla, terapia articulatoria si
precisa
Coordinacion con la logopeda escolar o externa
Estudio formal de la insuficiencia velofaringea si
precisa
Tratamiento de la insuficiencia velofaringea, si no
colabora es aconsejable el tratamiento quirtrgico.

6 a 12 afios Evaluaciéon anual hasta la involucion de las
adenoides.
Estudio y tratamiento de la IVF en los casos que no
se han podido tratar previamente.
Terapia logopédica si precisa.
Coordinacion con logopeda exterior e informe de la
terapia

12 a 20 afios Evaluacion del habla cada 2-3 afios segin necesidad.

Terapia logopédica si precisa

Comunicacion con el centro escolar.

Colaborar en la decision de tratamiento quirtirgico
de la insuficiencia velo faringea si precisa
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Pediatria y atencion primaria

El pediatra o el médico de atencion primaria es imprescindible en el cuidado
de las necesidades médicas del paciente con fisura labiopalatina, ya que
como especialista va a ser el responsable del manejo de problemas
asociados a esta patologia como otitis media recurrente, patologia de via
aérea, crecimiento y desarrollo. Ademas puede facilitar la resolucion de
problemas administrativos en relacion con los diferentes sistemas sanitarios.
A continuacién, trataremos con detalle los temas que consideramos
relevantes para el manejo en atencion primaria de estos pacientes:

1. Alimentacion

Muchos recién nacidos tienen problemas de alimentacion, pero los nifios
con fisura palatina tienen un riesgo ain mayor debido a la dificultad para
crear presion de succion suficiente que conduce a una ingesta calorico
inadecuada.

Algunos pacientes, como aquéllos afectos de Secuencia Pierre Robin, tienen
ademds una dificultad afiadida debido a una falta de coordinacion
respiracion-succion-deglucion. Por ello se deben vigilar estrechamente los
parametros de crecimiento en estos nifios durante las primeras semanas de
vida.

Es posible una alimentacién adecuada gracias a técnicas, biberones y tetinas
especiales que proporcionard el personal de enfermeria del equipo
responsable de la alimentacién. Este personal puede iniciar una ingesta
adecuada aunque lo esencial es el control a largo plazo.

2. Secuencia Pierre Robin

El nifio nacido con Secuencia Pierre Robin tiene una amplia fisura palatina
en «U»y retro/micrognatia (mandibula inferior pequefia) que dan como
resultado una lengua en posicion posterior (glosoptosis) que puede interferir
con la respiracion. Si tiene dificultad respiratoria debida a la obstruccion por
la lengua el paciente debe ser colocado inmediatamente en decubito prono.
Si el oximetro no muestra una oxigenacidon normal debe colocarse
temporalmente un tubo nasofaringeo con la colaboracion de un
otorrinolaringdlogo experimentado, dado que alguno de estos nifos puede
necesitar intubacidn nasofaringea prolongada o traqueotomia. En una
emergencia respiratoria la intubacion endotraqueal puede ser muy dificil por
las alteraciones anatomicas.

Muchos factores pueden contribuir al fallo del crecimiento: dificultad de
coordinacion succion-deglucion, ineficacia de la alimentacion a causa de la
fisura palatina, glosoptosis con incremento del trabajo respiratorio, consumo
de calorias y rechazo de tomas; teniendo que evaluar la existencia de reflujo
gastro-esofagico asociado y la necesidad de gastrostomia y/o cirugia
antirreflujo. Este tema puede ser dificil de resolver y requiere los esfuerzos
coordinados de pediatra/ médico de atencidon primaria, enfermeria, cirujano,
otorrinolaringdlogo y fisioterapeuta respiratorio.

Puede ser necesario un polisomnograma con control de CO, para determinar

si la ventilacion es adecuada. Esto sera mas sencillo en un hospital que
disponga de equipo de fisurados y anestesista pediatrico.

42



3. Otitis media serosa e hipoacusia

Los nifios con fisura palatina tienen un alto riesgo de padecer otitis media
recurrente y cronica (90 a 95%)

Muchos requeriran colocacién de drenajes transtimpanicos. La pérdida de
audicion debida a estas otitis serosas puede se significativa y puede
interferir con el desarrollo del habla y del lenguaje. Debido a la dificultad
para un diagnostico fiable, el otorrinolaringélogo debe revisar
periddicamente a estos pacientes.

En algunos pacientes puede existir una hipoacusia neurosensorial
generalmente asociados a sindromes.

4. Genética / Dismorfologia

Un namero significativo de nifios con fisura labiopalatina padecen un
sindrome genético, especialmente los que tienen fisura palatina. Esta
posibilidad debe tenerse en cuenta si hay rasgos faciales atipicos, retraso en
el desarrollo, problemas de aprendizaje u otras anomalias Si el paciente es
seguido por un equipo de fisurados que no tiene dismorfélogo o genetista
habré que referirlo a un especialista en esta area.

Estudios recientes sugieren que suplementos de acido folico antes de la
concepcion y durante la gestacion pueden disminuir el riesgo de fisuras
labiopalatinas aunque se desconoce la dosis Optima. En cualquier caso, las
mujeres que planeen quedarse embarazadas deben tomar un minimo de 0,4
mg. de 4cido folico tres meses antes de la concepcion; esta cantidad, que ya
esta presente en la mayoria de los preparados vitaminicos prenatales, es la
recomendacion general para prevenir defectos del tubo neural. En familias
con historia previa la dosis recomendada puede ser mayor.

El consejo genético es necesario acerca de la etiologia y los riesgos de
recurrencia y de ello deben ser informados tanto la familia como el paciente
cuando alcance la edad adecuada

5. Denticion

La patologia dentaria es de suma importancia en estos pacientes. El cuidado
dental se considera a menudo opcional y no se incluye en las definiciones de
necesidad médica. Esto es nefasto para el paciente con fisura labiopalatina.
El pediatra o médico de atencidon primaria tiene un papel importante
reforzando el cuidado y la higiene dental. Con frecuencia debe facilitar la
consulta al ortodoncista y al cirujano maxilofacial e integrar a estos
especialistas en el cuidado del nifio.

Si la ortopedia prequirtrgica es necesaria, un especialista dental (dentista
pediatrico, protésico dental u ortodoncista) debe estar involucrado en la
valoracion inicial durante las primeras semanas de vida. Una buena higiene
oral es esencial para el éxito del tratamiento de la fisura. Cuando los dientes
erupcionan, debe asesorarse sobre la «caries del biberon» y la limpieza
apropiada de los dientes. La alineacion correcta de los dientes y de las
arcadas dentarias es necesaria cuando existe fisura alveolar como paso
previo al tratamiento quirdrgico con injerto O0seo. Esta cirugia se realiza
entre los 6 y 12 afos, dependiendo del desarrollo dental. El injerto
proporciona cimientos para la erupcion del diente y soporte para la base
nasal.
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La intervencion del ortodoncista es necesaria antes y después del injerto
0seo; asi como durante la adolescencia para llevar los dientes hacia el
alineamiento final y dirigir la maloclusion producida por las deficiencias en
el crecimiento maxilo-mandibular. Algunos necesitaran cirugia ortognatica
porque la deficiencia no puede ser compensada unicamente mediante
ortodoncia.

6. Desarrollo

El desarrollo debe controlarse en todos los nifios. Sin embargo, los nifios
con fisura labiopalatina tienen mayor riesgo de problemas de desarrollo y
comportamiento debido a:

- Problemas de produccion de habla por la diferencia anatomica asociada a
la fisura palatina.

- Retraso del habla y del lenguaje que puede deberse a la pérdida
intermitente de audicidon secundaria a otitis serosa persistente o recurrente.

- Sindromes con alteracion del desarrollo especialmente en aquéllos afectos
de fisura palatina aislada.

- Afectacion del bienestar emocional por implicaciones psicologicas y
sociales derivadas de la fisura, tales como la imagen en el colegio y los
problemas de adaptacion social durante la adolescencia. Existe ayuda
especializada disponible en estas areas para asistir al nifio y su familia.
Tanto el pediatra como el equipo de fisurados deben controlar las posibles
alteraciones del desarrollo, comportamiento y problemas psicosociales.

7. Cuidados médicos generales

Estos nifios requieren continuidad de cuidados generales como cualquier
otro. Puede ser dificil encajarlos cuando durante el primer mes la atencion
se focaliza en la fisura. Es importante que el pediatra continte regularmente
el control de salud, incluyendo las vacunas, prestando atencion a cualquier
otro problema de salud y a las medidas preventivas en otras areas de salud y
desarrollo.

Durante la adolescencia, los temas de salud deben ser controlados
adecuadamente y el pediatra debe incluir asesoria e informacioén en temas
relativos a la actividad sexual, abuso de sustancias, depresion y otros
problemas de salud. La adolescencia es un periodo dificil especialmente
para aquéllos cuya imagen es diferente a la de sus semejantes.

44



Odontologia y ortodoncia

Los pacientes con fisura labio palatina deben ser referidos al odontopediatra
precozmente ya que precisan atencion dental especial por su malformacion y
la gran frecuencia de anomalias de erupcion /denticion con dientes
andémalos, agenesias y/o supernumerarios. Ademas el odontélogo debe
ofrecer los cuidados odontoldgicos generales con objeto de controlar la
mayor incidencia de caries dentales y evitar las extracciones dentales.

La higiene dental y bucal debe ser controlada cuidadosamente ya que puede
comprometer el tratamiento ortoddncico y las intervenciones posteriores y
contribuir negativamente a la autoestima.

El cuidado dental debe proporcionarse desde la erupciéon dentaria y
continuarse durante toda la vida y debe incluir exdmenes periddicos control
y tratamiento de caries, control de enfermedades periodontales, y
mantenedores de espacio en caso de exodoncia.

El tratamiento ortodoncico forma parte integral del tratamiento y la
rehabilitacion del paciente con fisura labio palatina y se realiza en diversas
fases desde el nacimiento hasta la edad adulta

Criterios de indicacion ortodoncica en pacientes con fisura
labiopalatina y palatina

El tratamiento ortodoncico del nifio o adolescente con fisura labio palatina
incluye varias etapas, en las que se puede anticipar la necesidad de
tratamiento ortoddncico, estas etapas son:

- Periodo precoz, recién nacido-6 meses de edad, hasta la cirugia
primaria.
1. Placas de Ortodoncia, en casos seleccionados de fisura labio
palatina unilateral y en todos los pacientes con fisura labio palatina
bilateral.
2. Modelaje naso alveolar, en una segunda fase, y respecto a los
mismos pacientes
La indicacién en este estadio viene dada por la necesidad de mejorar la
situacion anatomica de los procesos laterales y de la premaxila, para lograr
una reparacion quirtrgica adecuada. Precisa de la cooperacion de un
protésico dental entrenado en este tratamiento.

- Periodo intermedio, entre 6 y 12 afios de edad, en denticion mixta.

En este periodo, el tratamiento ortodoncico se puede considerar como
rutinario y es necesario hacerlo practicamente en todos los pacientes con
fisura labio palatina.

La ortodoncia en este periodo incluye uno o varios de los siguientes
tratamientos:
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. Expansion palatina y/o Mascara Facial, para la correccion de
maloclusiones maxilodentales con expansion palatina y /o avance
maxilar ortodoncico.

. Una subfase ortodoncica: Braqueteado, para preparacion
quirurgica de la Alveoloplastia e injerto 6seo de la fisura alveolar
. Estimulacion de crecimiento mandibular con aparatos de tipo

Regulador funcional en pacientes con hipoplasias mandibulares
(secuencia Pierre Robin, etc.)

. Control del crecimiento hiperpldsico mandibular mediante
mentoneras ortopédicas.
. Aparatos de Retencion post ortodoncica con aparatos

removibles o fijos hasta que se inicie otra fase de tratamiento (a edad

mas tardia) o se considere resuelta la situacion oclusal del paciente.
La indicacion de tratamiento ortopédico o funcional de Regularizacion
Esquelética transversal o antero posterior viene dada por la presencia de una
discrepancia en el crecimiento 0seo postero- anterior o transversal, de una
magnitud tan grande que se considere posible su correccion en este periodo.
Precisa de un tratamiento coordinado de rehabilitacion logopédica de tipo
mio funcional y de promocion de hébitos orales correctos.
La indicacion de tratamiento ortodoncico de braqueteado se da por la
necesidad de preparacion de los bordes de la fisura antes de proceder al
injerto Oseo alveolar.

- Periodo de denticion definitiva, entre 12 y 15 aiios de edad.

1. Tratamiento ortodoncico multibrackets de regularizacion de
arcada al término del recambio dentario. Esta es la fase de
alineamiento para regularizar espacios de dientes ausentes para
prepara la reposicion mediante implantes o para hacer las
sustituciones que se planifiquen.

2. En esta fase, y antes de los ultimos brotes de crecimiento
puberales, se llevan a cabo en ciertos casos (pocos) procedimiento
de distraccion Osea que requieren preparacion previa con terapia
multibrackets.

La indicacién de tratamiento.

- Adolescentes con maloclusion maxilodental y en pacientes que necesiten
regularizar arcadas para restituir piezas ausentes con protesis o para tener
arcadas funcionalmente competentes.

- Adolescentes con secuelas en clase III oclusal que necesitaran avance
facial quirurgico.

- Periodo adulto, a partir de los 16/17 afios, al término del crecimiento
facial
Terapia de retencion o contencion de tratamientos realizados o de control de
crecimiento (aparatos retenedores fijos o removibles o aparatos ortopédicos
tipo mentonera, por ejemplo).
l. Planificacion ortodoncico-quirurgica de tratamiento de
secuelas oclusales e hipoplasia facial y/o preparacion de Cirugia
Ortognatica sea con osteotomia con avance u osteotomia con
distraccion Osea.
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2. Control posquirtrgico del avance maxilar y de la traccién o

del halo.

Este tratamiento es necesario en los pacientes fisurados con secuelas
oclusales al final del crecimiento facial.

La indicacion de tratamiento Ortodéncico/quirurgico se da en
aquellos pacientes con hipoplasia del tercio medio facial, que necesitan
tratamiento quirdrgico para rehabilitar la oclusion. En este periodo se
realizan la mayoria de avances maxilares quirargicos. Asimismo para
asegurar el mantenimiento de las mejoras posquirurgicas.

Puede ser necesario un mantenimiento de continuo durante la edad adulta.

Actuaciones Ortodoncicas

EDAD

INTERVENCION

Recién nacido a 1mes

Contencioén extraoral del labio
Considerar ortopedia prequirdrgica
Toma de impresiones para placa palatina

1 a 6 meses

Evaluacioén de la ortopedia prequirargica
Considerar modelaje naso alveolar

6 meses a 6 anos

Control
En casos especiales expansion palatina

6 anos a 12 afios
Denticion mixta

Expansion palatina y/o mascara facial
Preparacion para alveoloplastia, braqueteado
Ortodoncia funcional y/o mentonera, si precisa
Retencion post-ortodoncica

12 a 15 anos
Denticion definitiva

Regulacion de arcada. Multibraquets
Retencion palatina post-ortodoncica

12 a 20 anos

Planificacion  ortoddncico-quirdrgica de las
secuelas oclusales, hipoplasia facial y cirugia
ortognatica

Control post quirtrgico de la Cirugia Ortognatica.
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Genética y dismorfologia

La wvaloracion dismorfologica y genética forma parte de la

evaluacion completa de un nifio con esta malformacion. La fisura
labiopalatina afecta aproximadamente a 700 recién nacidos al afio en nuestro
pais.
Aunque la mayoria de los pacientes con estas fisuras estan sanos, hay mas
de 400 sindromes asociados. Los nifios con fisura palatina aislada tienen
mas posibilidades de tener un sindrome que los que tienen fisura labial o
labiopalatina. Entre los sindromes mas frecuentes estin el sindrome de
Stickler, sindrome velocardiofacial, y el sindrome alcoholico fetal.

Se debe realizar una historia médica completa del nifio con fisura
labiopalatina incluyendo la historia prenatal, exposicion a teratdogenos e
historia familiar de tres generaciones. Esta historia familiar debe incluir
incidencia de otros defectos al nacimiento, alteraciones del desarrollo o
sindromes genéticos ya conocidos.

Estas patologias tienen implicaciones prondsticas que deben tenerse en
cuenta para guiar las decisiones médicas (Ej. Un nifio con sindrome de
Stickler necesita valoracion oftalmolégica y un nifilo con sindrome
velocardiofacial ~ tiene con frecuencia problemas de aprendizaje y
comportamiento).

Algunas de estos sindromes son autonémico dominantes y tienen un riesgo
de recurrencia elevado (Ej. Stickler, Velocardiofacial y Van der Woude).

Los padres tienen muchas preguntas sobre la etiologia de las fisuras
dirigidas al equipo de fisuras labiopalatinas. Existe una variabilidad cultural
y social considerable en la actitud de las familias acerca de los defectos al
nacimiento y sus causas. Deben explorarse estos temas y facilitar
informacion correcta, reconociendo que la informacion médica occidental
no suplantara necesariamente otras creencias culturales y étnicas.

Puesto que los factores genéticos juegan un papel importante en las
patologias con fisuras incluso en los casos no sindromicos, la informacién
sobre la causa y el posible riesgo de recurrencia debe proporcionarse a
todas las familias con fisurados. Gracias al consejo genético la familia
puede informarse a través de redes locales y organizaciones nacionales de
apoyo.

La evaluacion genética debe incluir diagnostico, informacion sobre riesgo
de recurrencia, y el pronostico.

Las indicaciones para una evaluacién genética completa deben
incluir pacientes con historia familiar, crecimiento prenatal deficiente,
crecimiento postnatal deficiente no filiado, retraso del desarrollo y/o mental,
malformaciones mayores, sindromes genéticos reconocibles y/o a peticion
familiar.

Idealmente, una evaluacion genética debe considerarse en varios momentos:
- Confirmado el diagnéstico ecografico prenatal de una fisura labiopalatina,
debe referirse a la familia para evaluacion genética y diagnostico ecografico
completo y, si procede, realizaciéon de pruebas de deteccion prenatal. El
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consejo genético preliminar debe recalcar que el diagnostico y los riesgos de
recurrencia no pueden discutirse con seguridad hasta que el nifio nazca y sea
explorado. En este momento debe referirse a la familia al equipo de fisuras
labiopalatinas para la discusion de los temas y planificar la alimentacion.

- Si el diagndstico se realiza al nacimiento o en el periodo neonatal, debe
elaborarse una historia familiar y prenatal, explorar los hallazgos
dismorfologicos del nifio y ofrecer consejo genético. Ademads, los padres
deben ser informados de la posibilidad de recurrencia y la necesidad de
realizar ecografias orientadas en futuros embarazos.

Actuaciones: genética/ dismorfologia

EDAD INTERVENCION

Prenatal Consulta genética si la ecografia es anormal, o los padres
tienen preguntas sobre el riesgo de recurrencias

Recién nacido | Historia medica familiar completa
a 1 mes Valoracion por dismorfologia y genética

2 a 15 meses | Discutir riesgos de recurrencia,
Diagnostico prenatal para fisuras: Ecografia

16 a 24 meses | Considerar la posibilidad de sindrome genético si hay
retraso psicomotor u otros hallazgos atipicos.
Estudios genéticos adicionales si estd indicado

2 a5 afos Considerar la posibilidad de sindrome genético si hay
retraso psicomotor
Estudios genéticos adicionales si estd indicado

6 a 11 afios Considerar la posibilidad de sindrome genético si hay
problemas de aprendizaje
Estudios genéticos adicionales si estd indicado

12 a2l afios | Nueva visita para temas de riesgo de recurrencia y otras
consultas genéticas formales
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Psicologia y desarrollo

Las cuestiones psicoldgicas son una parte critica de la valoracion y
tratamiento del nifio con fisura labio-palatina y su familia y debe atenderse
desde el comienzo.

El nacimiento de un nifio es siempre un momento de grandes ajustes

en la familia siendo especialmente estresante cuando el nifio nace con un
defecto como una fisura labio palatina.
Los padres experimentan tristeza, culpabilidad, angustia y miedo ante la
futura aceptacion social del nifo, Algunos sienten que la alteracion
emocional es desproporcionada frente a un defecto de nacimiento que es
reparable, y experimentan culpabilidad porque una deformidad facial les
altere tanto.

Las dificultades de alimentacion de estos nifios pueden ademas ser
dramatizadas por los nuevos padres, que llegan a dudar de su capacidad
para alimentar a un niflo con tales deficiencias. La imposibilidad de
amamantarle es especialmente traumatica para algunas madres. Por medio
de un buen soporte psicolégico y de instrucciones adecuadas, muchas
familias son capaces de trabajar sus propias emociones y dominar la técnica
necesaria para alimentar y nutrir a su hijo.

Otros temas que afectan a los nuevos padres son los que se refieren
al hecho de tener que tratar con muchos profesionales
Los tramites burocraticos para acceder a recursos sanitarios y asegurarse
financiacidn, son cuestiones que sobrecargan emocionalmente a los padres,
angustiados ante la perspectiva de la intervencion quirtrgica de su hijo
Una buena informacion, coordinaciéon y acogida por parte del equipo de
fisurados puede facilitar este proceso.

A medida que el nifio crece surgen en la familia otros motivos de
preocupacion; los relacionados con la aceptacion entre sus compafieros,
dificultades en el habla, problemas con el aprendizaje y el comportamiento.
Para muchas familias, la financiacion de la ortodoncia o la logopedia son
temas importantes en esa fase.

Los nifos deben reconocer su papel en la toma de decisiones y los
profesionales deben dirigirse personalmente a ellos durante las consultas.
Durante la adolescencia y preadolescencia deben tener la oportunidad de
compartir con un profesional cualificado confidencialmente sentimientos y
temas que les afecten.

Los nifios mayores y adolescentes a menudo requieren mucho apoyo

para preparase para cirugias mayores como el injerto 6seo realizada
generalmente entre los 6-12 afios o la cirugia de mandibula cuando acaba el
crecimiento hacia los 17-20 afios.
La valoracién psicoldgica y el apoyo pueden ser también necesarios cuando
las intervenciones requieren un alto nivel de colaboracion del paciente y
compromiso familiar, como el empaste de caries. Cuando la cirugia se
considere electiva como revision de cicatriz del labio o rinoplastia para
mejorar el aspecto, deben respetarse las preferencias del nifio segun su grado
de madurez.
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Hay que prestar atencion a la presencia de dindmicas familiares
inadecuadas (incluyendo abandono, abuso de sustancias, violencia
domestica) que pueden condicionar la conducta del nifio. No es infrecuente
ver a un niflo en una familia disfuncional en la que se achacan todos los
problemas a la apariencia del nifio para justificar y mantener la disfuncién
de la familia.

El desconocimiento del médico de las circunstancias socioculturales
u otras preocupaciones de la familia a menudo contribuye a etiquetar al
paciente o a la familia como «rebeldes» o «poco colaboradores». Es
necesaria una valoracion detallada y especifica para todas las familias en las
que se presenta una fisura labio palatina entendiendo sus caracteristicas
culturales, sociales y su grado de implicacion para proporcionar cuidados.
Entender los asuntos psicologicos y sociales es esencial para proporcionar
un buen cuidado sanitario.

La actuacion del psicologo puede ademds solventar situaciones de
falta de adherencia a los tratamientos y detectar y prevenir reacciones
patologicas en los momentos criticos

Problemas de aprendizaje y alteraciones del comportamiento

Los nifios con fisura labio palatina pueden tener un mayor riesgo de
trastornos de aprendizaje. Las perdidas fluctuantes de audicion asociadas a
otitis media serosa puede interferiran el desarrollo de habla y del lenguaje.
Algunos nifios con fisuras asociados a de sindromes como Velocardiofacial,
Sindrome de Opitz-Frias, Sindrome alcoholico fetal pueden tener
dificultades del aprendizaje. Sin embargo, nifios con fisuras aisladas,
especialmente fisuras de paladar, también parecen tener un riesgo mayor de
problemas de aprendizaje.

Los nifios con fisura labiopalatina pueden también tener un mayor
riesgo de trastornos de comportamiento, como ya hemos dicho estos
pueden estar asociados con diagnostico de sindromes como el
Velocardiofacial o el alcoholico fetal, pero puede ocurrir también con
fisuras aisladas. Los sintomas pueden incluir retraimiento social, depresion,
problemas de conducta o fracaso escolar. Ademads las circunstancias sociales
y educacionales, el comportamiento con sus compaieros, los problemas en
la relacion nifo-padres y las caracteristicas intrinsecas nifio incluido
temperamento y problemas cognitivos subyacentes pueden combinarse para
crear un cuadro clinico complejo.

Por todas estas razones los problemas psicoldgicos, de aprendizaje y
comportamiento deben controlarse periddicamente en los nifios con fisuras
labio palatinas. Todos los miembros del equipo y de atencion primaria
deben estar alertados de las potenciales dificultades en esta area y cuando
surjan los problemas, asegurar la presencia y disponibilidad de un
especialista adecuado y derivarlos cuando sea preciso.

Cabe destacar ademas el papel del psicologo como coordinador entre

los servicios educativos, pedagodgicos y sanitarios y su papel en la
prevencion de problemas con evaluacion en los momentos evolutivos
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criticos como entrada en colegios centros de ensefianza nuevos, cirugias

optativas etc.

tuaciones en temas psicosociales y desarrollo

EDAD

INTERVENCION

Recién nacido
al mes

Valoracion de la pena y temas de pérdida

Identificar otras preocupaciones

Valorar el funcionamiento familiar, reconocer sus puntos fuertes,
debilidades y diferencias culturales

Conocer lo que la familia ha entendido de la informacion médica
Ayudar a incorporar las necesidades familiares dentro del plan
de tratamiento

Referir a los recursos comunitarios apropiados

12 15 meses

Seguimiento de las necesidades psicosociales de la familia
Controlar la preparacion de la familia para las intervenciones
quirurgicas.(cirugia del labio y del paladar)

Conducir el estrés de la familia alrededor de la cirugia

Asegurarse de que la familia entiende los cuidados postoperatorios

16 a 24 meses

Revisar la experiencia familiar en el hospital y con la cirugia.
Explorar como los padres creen que el nifio es percibido por los
otros en relacion al especto y habla

Detectar problemas de desarrollo; referir adecuadamente

2 a 5 afnos

Revision del funcionamiento familiar

Revision de los temas alrededor de futuros embarazos,
incluyendo la posibilidad de consejo genético y eco prenatal,
suplementos de acido folico antes de la concepcion

En la incorporacion a la escuela, revisar las preocupaciones
sobre el habla, diferencias de aspecto y aceptacion de sus pares
Detectar problemas de desarrollo y comportamiento, si es
necesario referir al especialista adecuado

Asegurarse que la familia entiende el plan de tratamiento
incluyendo el manejo de los problemas del habla

Hablar directamente con el nifio para conocer lo que le

preocupa.

52

necesaric



6 a1l afnos

Revisar el funcionamiento familiar y nuevas fuentes de
malestares

Establecer las necesidades familiares de recursos sociales.
Valorar los miedos y preocupaciones del nifio antes de los
ingresos en el hospital especialmente antes del injerto dseo
Conocer las preocupaciones del nifio sobe su aceptacion
entre sus pares, habla y aspecto de la cara

Facilitar y dirigir la adquisicion de habilidades sociales si es
necesario

Detectar alteraciones de aprendizaje y comportamiento
referir si es necesario

Reconocer lo involucrado que esta el nifio en la toma de
decisiones

Revisar los planes que requieren mucha adaptacion paciente
/ familia (Ej. Intervenciones ortodoncicas, obturacion)
incluyendo temas de financiacion y habilidad del nifio y la
familia para seguimiento del tratamiento.

12 a 21 afos

Reconocer el papel del adolescente en la toma de decisiones
Valorar los temores y preocupaciones del adolescente antes
de la cirugia y de la hospitalizacion.

Comprobar las expectativas poco realistas sobre la cirugia
Valorar las preocupaciones del adolescente relativas a la
aceptacion entre sus pares, habla y diferencias faciales
Modelar /referir para entrenamiento de habilidades sociales
si es necesario

Deteccion de problemas escolares; revision académica /
planes vocacionales

Valorar adaptacion psicosocial del adolescente y posibilidad
de depresion, abuso de sustancias etc. Referir si es
necesario.

Valoracion si a familia y el paciente entienden los riesgos de
recurrencia, necesidad del consejo genético.

Otorrinolaringologia

El cuidado global de los pacientes con anomalias craneofaciales requiere un
seguimiento continuado por sus problemas de oido y de la via aérea superior

Oido medio
Los pacientes con fisuras labio palatinas debido a sus alteraciones
anatdmicas presentan una alta incidencia de patologia recurrente del oido

medio
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Aunque la exploracion rutinaria del oido la realiza el pediatra, es
conveniente la que la lleve a cabo un otorrinolaringélogo por la dificultad
que supone la valoracidon de la otitis serosa en lactantes y nifios pequenos.
La exploracion del oido debe realizarse desde los primeros meses de vida

Muchos de estos nifilos requerirdn colocacion de drenajes
transtimpanicos una o varias veces. El tratamiento de la patologia del oido
medio puede incluir el uso de antibidticos, miringotomia con insercién de
drenajes, timpanoplastias, exerésis de colesteatoma, mastoidectomia y
reconstruccion del oido medio

Los nifios con patologia del oido medio requieren un estrecho
seguimiento durante y después del tratamiento, extrayendo los drenajes si
fuera necesario
A pesar de que muchas de estas cirugias pueden considerarse como menores
debe tenerse en cuenta su potencial impacto psicoldgico, sobre todo si el
paciente es sometido a cirugias repetidas por lo que es necesario
proporcionar una buena informacion intentando ademds hacer coincidir
estas cirugias con las de la fisura.

Audicion

La otitis media serosa y las infecciones del oido medio se asocian
frecuentemente a la pérdida auditiva, por esta razon es esencial un adecuado
seguimiento.

La pérdida de audicion secundaria a patologia del oido medio,
generalmente otitis serosa, se conoce como hipoacusia de conduccion; la
hipoacusia neurosensorial que afecta al oido interno ocurre en un escaso
numero de pacientes
La hipoacusia de conduccidon puede ser ocasional, si es persistente puede
influir negativamente en el habla y el lenguaje con consecuencias para el
desarrollo cognitivo y la adaptacion psicologica.

Debido al curso impredecible de la patologia en el nifio pequefo, un
seguimiento audioldgico temprano y rutinario es obligatorio, debiendo
incluir audiometria
Ademas en los recién nacidos debe realizarse una deteccion sistematica de
hipoacusia con Otoemisiones y/o Potenciales Evocados Auditivos

Via aérea

Algunos neonatos pueden presentar compromiso de la via aérea,

como los que presentan Secuencia Pierre Robin si no fueran suficientes las
medidas posturales colocando al paciente en decubito prono para aliviar la
dificultad respiratoria, seria necesaria la intubacion naso faringea e incluso
la traqueotomia.
Es necesaria la valoracion secuencial de la via aérea si existe obstruccion
para hacer un diagnostico diferencial entre una alteracion anatomica de otro
tipo de patologia como las alergias siendo preciso endoscopia, flujometria,
estudios radiologicos TAC, RM, Polisomnografia.

Tras la realizacion de un colgajo faringeo o faringoplastia por
insuficiencia velofaringea pueden aparecer problemas obstructivos de la via
aérea, se deben realizar estudios adicionales como la polisomnografia.

En estos pacientes pueden presentar patologia laringea estructural o
funcional que puede requerir tratamiento médico y/o quirurgico.
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Adenoidectomia, amigdalectomia
Las adenoides juegan un papel importante en la competencia velofaringea,
especialmente las porciones postero-inferiores, porque disminuyen el
espacio que debera ocluir el velo para una correcta funcién por lo que debe
evitarse su extirpacion en nifos con fisura palatina.
La adenoidectomia no se aconseja de forma rutinaria en los nifios con fisura
palatina; sin embargo, los pacientes con apnea del suefio u otros problemas
de obstruccion de la via aérea pueden requerir amigdalectomia,
adenoidectomia, asi como otros tratamientos orofaringeos (reducciones
linguales, distraccion mandibular etc.) y laringotraqueales.
Sin embargo el equipo debera valorar el habla y la funcion velofaringea
antes de tomar una decision al respecto.
El otorrinolaringdlogo debe estar familiarizado con la cronicidad de los
problemas asociados a fisuras labiopalatinas, las peculiaridades de su
manejo (como la precaucion ante la adenoidectomia en pacientes con fisura
palatina) y la necesidad de coordinarse con otros procedimientos
quirurgicos.

Los otorrinolaring6logos colaboran en el diagnostico y tratamiento
de la insuficiencia velo faringea para decidir tratamiento quirurgico o
protésico. La participacion de un otorrinolaringélogo con experiencia es
fundamental para el buen funcionamiento del equipo.
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Actuaciones en otorrinolaringologia

EDAD INTERVENCION

Nacimiento | Si secuencia Pierre Robin u otro sindromes valoracion

a 1 mes problemas de via aérea: medidas posturales, intubacion
nasofaringea o traqueotomia si precisa
Valoracion del oido medio
Valoracion de la audicion (Otoemisiones / Potenciales
evocados auditivos

1-4 meses | Control de la situacion de la via aérea
Valoracion del oido medio, colocar tubos cuando se repare el
labio si persiste la otitis serosa
Valorar audicion si no se ha realizado anteriormente

5- 15| Control de la via aérea tras el cierre del paladar en la

meses Secuencia Pierre- Robin y otros sindromes
Colocar drenajes transtimpanicos cuando se opere el paladar
si hay otitis serosa persistente de mas de tres meses de
evolucion
Tratamiento médico de la otitis serosa o infecciosa si todavia
los tubos estan presentes
Valoracion de la audicion con audiometria a los 6- 7 meses de
edad, y control cada 6 meses
Considerar amplificacion cuando esté indicado

16- 24| Valorar la situacion de la via aérea

meses Control del oido medio al menos cada tres meses; colocar o
reemplazar los drenajes transtimpanicos si fuera necesario
Valorar audicion cada 6 meses

2 -5 anos | Valorar status de la via aérea (apnea obstructiva del suefio si
la mandibula es pequefia, hipertrofia amigdalar o adenoidea,
hipoplasia de tercio medio facial, si se ha realizado colgajo
faringeo o faringoplastia del esfinter)
La desviacion del septum puede requerir reparacion
Precaucion con la adenoidectomia
Controlar el estado del oido medio cada 6 meses. Si el oido
estd limpio por un periodo mayor de 18 meses, considerar la
retirada de tubos
Control de la audicidon cada 6 meses hasta los 3 afios; después
cada 6 - 12 meses si es necesario
Colaborar en la Nasofibroscopia para evaluar la IVF
Colaborar en la toma de decision de tratamiento quirurgico en
la insuficiencia velofaringea (veloplastia intravelar, esfintero-
faringoplastia o colgajo faringeo)
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6 -20 anos

Valorar status de la via aérea (apnea obstructiva del suefio si
la mandibula es pequefia, hipertrofia amigdalar o adenoidea,
hipoplasia de tercio medio facial, si se ha realizado colgajo
faringeo o faringoplastia del esfinter)

La desviacion del septum puede requerir reparacion
Precaucion con la adenoidectomia

Controlar el estado del oido medio cada 6 meses. Los
problemas crénicos pueden necesitar repetir los drenajes
transtimpanicos, timpanoplastia, mastoidectomia.

Retirar los drenajes cuando sea preciso

Nasofibroscopia con el logopeda para evaluar la IVF
Colaborar en la toma de decision de tratamiento quirdrgico en
la insuficiencia velofaringea (veloplastia intravelar, esfintero-
faringoplastia o colgajo faringeo)

Control de la audicién cada 6-12 meses hasta que ésta sea
normal dos afios consecutivos
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Cirugia maxilofacial

El cirujano maxilofacial tiene un papel fundamental en el tratamiento
y rehabilitacion de los pacientes con fisura labiopalatina; en muchos equipos
participa desde el inicio y es responsable de la cirugia primaria, y colabora o
realiza el injerto dseo alveolar; en cualquier caso debe ser el responsable de
la reparacion de secuelas que requieren cirugia hacia los 18-20 afos.

Las secuelas tardias mas comunes son:

1- Deficiencia de crecimiento maxilar con maloclusion dentaria, que

requiere cirugia ortognatica.

2- Secuelas nasales con desviacion septal y deformidad caracteristica por

aplanamiento y asimetria alar, con repercusion estética y funcional que

requiere rinoseptoplastia al final del crecimiento.

3- Secuelas labiales por déficit de tejido, mal alineamiento, etc. Son diversas
deformidades que requieren correccion de forma aislada o en
conjuncion con la rinoplastia.

Para la acreditacion el cirujano maxilofacial estard en posesion de la
titulacion especifica y debera tener formacion y experiencia en la correccion
de las secuelas ya mencionadas, estar adscrito a un equipo de fisuras
faciales, participar en las reuniones multidisciplinares de valoracién y toma
de decisiones y recibir formacioén continuada.

En los casos en los que la alveoloplastia sea realizada por otros cirujanos,

pediatricos o plasticos, estos deben tener formacién y experiencia

especifica.

Alveoloplastia

Después de la correccion de la fisura labial y palatina, generalmente
queda un defecto 6seo a nivel alveolar con una fisura alveolar residual y
una comunicacion vestibulo nasal a nivel de la parte infero-medial del labio
fisurado (fistula oro-nasal), que debe ser reparada.

Los objetivos de la reparacion son:

- cierre de la fistula oronasal. Este objetivo debe ser exitoso para
que los demas sean factibles. Ademas mejora la funcion nasal.

- crear un soporte 0seo para la erupcion dentaria. Ademas ayuda a
preservar los dientes adyacentes, facilitando su manipulacion
ortodoncica en la fisura.

- proporcionar estabilidad y continuidad al arco maxilar.

- dar soporte al suelo nasal y la base alar. Al proporcionar soporte
0seo a la apertura piriforme mejora la simetria facial (se eleva el
ala nasal y mejorar el angulo nasolabial)

- proporcionar un stock de hueso alveolar para la futura insercion de
implantes.

Todos estos objetivos deben cumplirse sin afectar al crecimiento del tercio
medio facial. Por esta razéon la alveoloplastia actualmente se prefiere
realizar en la época de denticion mixta (antes de la erupcion del canino
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permanente o del incisivo lateral si existe), aproximadamente a los 7-9

anos. La coordinacion ortodoncica es fundamental en todo el proceso.
En el diagnéstico hay que establecer:
- existencia o no de fistula oronasal y su tamafio.

- tamafio de la fisura alveolar.

- oclusion: establecer si hay mordida cruzada (total o solo en el lado

fisurado) o no.
- existencia de fistula palatina residual

- estado periodontal y salud dental
- existencia de insuficiencia velofaringea

Para la wvaloracion utilizamos pruebas de imagen: la
ortopantomografia es la mas indicada. La radiografia periapical permite
valorar mejor la zona de la fisura y también es util para el seguimiento
del injerto. En algunos casos se realiza un TAC 3D, cuando es una
deformidad compleja. Actualmente se estd imponiendo el uso de la
tomografia de haz de cono por la informacién que aporta y la menor
dosis de radiacion con respecto al denta -scan.

Si el paciente ya es adulto o adolescente cuando se plantea la
alveoloplastia tardia, en denticion permanente, hay que valorar la
necesidad de cirugia ortogndtica. En este caso hay que realizar un
estudio ortognatico que incluya la valoracion de la competencia
velofaringea.

Factores que afectan la decision terapéutica:

Todos los pacientes fisurados con afectacion alveolar son
candidatos a alveoloplastia. Si se ha utilizado en el periodo neonatal el
dispositivo de remodelado nasoalveolar, es posible que la alveoloplastia
no sea necesaria o, al menos, el injerto 6seo sera menor.

Si el paciente es adolescente o adulto y no ha seguido el
protocolo estandar y no habiendo recibido los beneficios de la
reconstruccion alveolar, puede tener varias opciones:

- Realizar la Alveoloplastia tardia.

- Abstinencia terapéutica: cuando no hay fistula oro nasal y el
tratamiento ortodoncico permite conseguir una oclusion
aceptable.

- Realizar la Alveoloplastia simultaneamente con la cirugia
ortognatica, en los casos en que ésta esté indicada.

Técnica quirurgica. El tipo de incision es el aspecto mas
importante, debiendo utilizar colgajos de encia adherida, que mejoran la
salud periodontal de los dientes al erupcionar en la fisura reparada. En
cuanto al tipo de injerto, actualmente hay consenso en utilizar hueso
autdlogo, siendo los chips de esponjosa el injerto ideal. Las regiones
donantes mas empleadas son: cresta iliaca, costilla, tibia, parietal y la
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sinfisis mandibular. La cresta iliaca se considera la region donante mas
adecuada, obteniéndose una tasa de éxito por encima del 95%.

Generalmente la secuencia de tratamiento es:
* Ortodoncia pre -alveoloplastia

*  Expansion maxilar. En algunos casos se puede realizar
después de la alveoloplastia.

* Alineamiento dentario.
*  Alveoloplastia
*  Periodo de espera (8 semanas)
*  Movimiento dentario:
- Finalizacion del tratamiento ortodoncico
- Retencion y espera al recambio dentario

- Retencion y espera cirugia ortognatica

Los criterios de éxito de la alveoloplastia son:
- cierre de la fistula oronasal

- erupcion dentaria a través del injerto (% de retencion del
canino)

- stock Oseo alveolar. Se emplea generalmente el indice de
Bergland, que clasifica el remanente 6seo del 1 al 4
dependiendo del porcentaje de hueso (del 75 al 100%
corresponde al 1, y el 4 significa la pérdida del injerto). Para
la colocacion de implantes es preciso un indice 1; en caso
contrario, hay que reinjertar.

Influyen de forma negativa en la reabsorcion 6sea:
- mayor edad del paciente.
- mal estado periodontal.

- infeccion secundaria por mal cierre de la fistula, dehiscencia
de la herida quirurgica, con exposicion 0sea.

- la extraccion de dientes simultaneamente.

- el empleo de colgajos mucobucales o bucolabiales (no de
encia adherida).

- ausencia de fijacion de los segmentos maxilares en los casos
bilaterales.

Cirugia ortognatica

El tercio medio facial generalmente estd desarrollado hacia los 15
anos de edad. Los pacientes con fisura labiopalatina pueden tener un
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crecimiento facial comprometido por diversas causas, dependientes de la
malformacion, de las cicatrices y de los tratamientos, y otras por la accion
de habitos orofaciales erroneos.

El resultado es una discrepancia en la oclusion maxilomandibular (clase III)
con retrusion del tercio medio facial y una facies tipo bulldog.

Si la hipoplasia es leve puede ser camuflada con ortodoncia; si es
mas severa requiere correccion quirirgica mediante cirugia ortognatica, en
un tratamiento coordinado con el ortodoncista. Esto sucede en
aproximadamente el 40% de los pacientes con fisuras completas, aunque es
variable dependiendo de los equipos, de los criterios clinicos para la
indicacion de cirugia ortognatica, e incluso de factores econdmicos (no
todos los sistemas sanitarios cubren estos procedimientos).

La cirugia ortognatica es compleja ya que las cicatrices faciales y/o
palatinas pueden dificultar los movimientos 6seos; y precisa del esfuerzo
coordinado de cirujano y ortodoncista. Requiere de una preparacion
ortodoncica y una planificacion previa de los movimientos 0seos (cirugia de
modelos) con prevision preoperatoria de las osteotomias y una
documentacion adecuada: fotos, cefalometrias, modelos dentales. Es
necesaria la evaluacion de la reserva velofaringea con nasofibroscopia por el
posible riesgo de crear o empeorar la incompetencia velofaringea.

Clasicamente las técnicas de avance maxilar consisten en osteotomia
con avance maxilar, ferulizacion y fijacion con miniplacas, a veces asociado
a un injerto 6seo o la alveloplastia secundaria si no se hizo con anterioridad.
Una de las técnicas a utilizar es la propuesta por Posnick en los afios 90, que
consiste en avanzar el segmento fisurado hasta ocluir el espacio edéntulo del
incisivo lateral, de tal manera que evita el tratamiento prostodoncico del
defecto alveolar. En otras ocasiones hay que realizar un Le Fort segmentado
para conseguir una oclusiéon adecuada, y en todos los casos es necesario
establecer la necesidad de cirugia bimaxilar si la magnitud del avance
requerido, o la necesidad de modificar el plano oclusal asi lo aconsejan.
También hay que valorar otros procedimientos simultdneos como la
mentoplastia o las protesis malares, de acuerdo al plan establecido.

En los ultimos afios se ha desarrollado una técnica mas delicada con
la utilizacion de osteotomia y distraccion osea, mediante el uso de
distractores extra o intraorales. Los pacientes deben ser informados de estos
tratamientos y de sus complicaciones y posibles riesgos o recidivas. El
tratamiento quirtrgico debe ser controlado postoperatoriamente durante la
fase de consolidacion de las osteotomias con la colaboracion del
ortodoncista, con un seguimiento minimo de un afio. Actualmente es el
procedimiento de eleccion en avances mayores de 7 mm., o incluso menos
si los criterios clinicos asi lo indican.

Es frecuente tener limitaciones en la cuantia del avance maxilar y la
existencia de recidivas parciales. La actitud deglutoria de la lengua es un
factor importante en la incidencia de recidivas.

Cirugia de secuelas labiales y nasales

La mejor manera de tratar una secuela en un paciente fisurado es
evitar su aparicion realizando un tratamiento primario de forma adecuada y
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experimentada. Para mejorar nuestro resultado inicial debemos realizar un
correcto diagnostico anatomico de las estructuras mal reparadas o de
aquellas que se encuentren ausentes, ya que sin lograr una armonia y
reconstruccion tridimensional de dichas estructuras nuestro resultado
estético y funcional sera deficiente.

Hay que tener en cuenta que el labio superior esta intimamente
relacionado con las siguientes estructuras:
* La posicion del maxilar, generalmente retroposicionado, que determina la
falta de proyeccion y soporte de la punta nasal y el labio superior.
* El alveolo fisurado, que lo comunica con el defecto nasal.
* La columela se desvia generalmente hacia el alveolo sano, que generalmente se encuentra
anterorotado y lateral a la fisura labial.
* El labio inferior, que trata de compensar la hipomovilidad y retroposicion
del labio superior en busca de la competencia labial.

Es necesario que exista una continuidad maxilar y una plataforma
6sea en el suelo nasal; por ello primero hay que corregir el problema dseo.
Con la alveoloplastia secundaria se consigue este objetivo en la época de
denticion mixta. Como regla general debe programarse primero el hueso,
después las partes blandas. Los refinamientos (cicatrices labiales, arco de
Cupido, ala caida, punta nasal) deben planearse como etapa final. En los
casos en los que se precise realizar una osteotomia tipo Le Fort I de avance
maxilar, la posicion y proyeccion de la columela y de la punta cartilaginosa
nasal cambiaran de forma dramatica, por lo que deberemos reservar la
rinoplastia definitiva hasta valorar apropiadamente este efecto.

Los defectos severos del bermellén labial 6 la presencia de una

anquilosis del labio superior por vestibulo labial superior insuficiente,
precisaran de la realizacién de técnicas de aporte de tejido, como colgajos
dermograsos, injertos cutdneos O dérmicos para conseguir una
vestibuloplastia 6 incluso una transferencia de tejido desde el labio inferior
mediante un colgajo de Abbé¢.
Un labio superior corto puede estar motivado por retrusion maxilar, por
escision primaria excesiva de los margenes de la fisura, por colgajos
demasiado amplios o por escisiones repetidas de la cicatriz. Un labio no
puede ensancharse con colgajos locales, pero se puede prestar tejido
homologo del labio inferior (colgajo de Abbg).

Rinoseptoplastia. Aunque el resultado nasal en la intervencion primaria del
labio ha mejorado al realizar simultineamente la plastia nasal, es frecuente
no lograr la adecuada posicion del cartilago alar, obligando a la correccion
de las distopias del cartilago alar en edad preescolar. A pesar de ello las
secuelas nasales tardias de las fisuras labio palatinas son muy frecuentes. La
correccion definitiva de las secuelas debe hacerse al final del crecimiento
facial.

Las indicaciones para la rinoplastia o septorrinoplastia tardia se
deben basar en la correccion de los defectos estéticos residuales de la punta
nasal, de las alteraciones de los cartilagos alares y de las deficiencias
funcionales con obstruccion nasal secundaria a desviaciones septales.
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En los casos bilaterales la deformidad nasal es de mayor severidad y
su correccion es mas dificultosa; en estos casos la deficiencia estética y de
altura de la columela, la desviacion del tabique nasal y el desplazamiento de
los cartilagos alares suele ser bastante mas severa.

Es importante la comunicacion con el paciente, teniendo en cuenta
las expectativas del paciente e informando sobre lo esperable de la cirugia
nasal y sobre los riesgos y limitaciones de la misma.

Generalmente se utiliza un abordaje abierto para la correccion de las
secuelas nasales, y con frecuencia se hace necesaria la utilizacion de injertos
para dar soporte a la punta y ala nasal; en los bilaterales a la columela. Estos
injertos se extraen del septo nasal, a veces de la concha auricular, pero en
ocasiones hay que recurrir a injertos mas poderosos como la costilla.
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GLOSARIO DE TERMINOS

- Alveolo dental: Zona de la encia donde se asientan los dientes

- Alteracion del lenguaje: Incapacidad de comunicacion por problemas de
comprension/expresion

- Alteracion de la voz: Defecto en la calidad de la voz, ronquera, afonia

- Anomalia craneofacial: Alteracion estética o funcional de cabeza y/o la cara

- Arco dentario: Arco que forman los dientes en la boca

- Articulacion: Acciones de las estructuras orales (labios, lengua y paladar)
para el habla

- Audiograma: Valoracion de la sensibilidad auditiva

- Biofeedback con nasofibroscopia: Rehabilitacion de la competencia velofaringea y de
la articulacion con sesiones de nasofibroscopia

- Cartilago alar: Cartilago del dorso nasal, suele estar alterado de posicion en
los pacientes con fisura labial

- Colgajo faringeo: Uno de los procedimientos de reparacion de la
insuficiencia velofaringea

- Cirugia ortognatica: Procedimientos quirurgicos realizados para corregir
secuelas tardias de los pacientes adultos intervenidos por fisura
labiopalatina

- Columela: Parte central de las narinas

- Colesteatoma: Crecimiento en el oido medio de tejido epitelial que va
aumentando progresivamente

- Congénita: Alteracion existente al nacimiento

- Diagnostico instrumental de insuficiencia velar. Conjunto de sistemas y
aparatos que estudian la competencia velofaringea.

- Deglucion atipica: Deglucion anormal

- Drenaje transtimpanico. Colocacion de dispositivo de ventilacion en la
membrana timpanica después de la miringotomia

- Equipo multidisciplinar: Conjunto de especialistas que tratan una patologia

- Estafilorrafia: Reparacion quirurgica del paladar fisurado

- Escape aéreo nasal: Emision de aire por nariz al articular sonidos que

requieren en cierre velofaringeo, puede ser audible y/o visible

66



- Filtro o filtrum o columna filtral: Zona media del labio superior

Funciones orofaciales: Actitudes de funcionamiento de las estructuras

orofaciales en relacion con la respiracion, la masticacion y la deglucion

Habitos orales: Modo de actuar de las funciones orofaciales, correctas o

incorrectas
Hipoacusia: Disminucion de la audicion
Hipernasalidad: Alteracion de la resonancia oronasal por

velofaringea

insuficiencia

Hiponasalidad: Alteracion de la resonancia por obstruccion nasal,

articulando la: m, ny i

Incidencia: Frecuencia de aparicion

- Incisivo: Diente del frente anterior dental, cuatro en cada arcada

- Impedancia: Test auditivo que valora la presion aérea en el oido medio

- Insuficiencia velofaringea: Incapacidad de cierre del esfinter velofaringeo

- Incompetencia velofaringea o disfuncion velofaringea: términos que

indican alteracion de la funcion velofaringea, en esta publicacion no

establecemos diferencias con insuficiencia

- Injerto 6seo: En nuestro caso, se refiere a una intervencion quirurgica con

obtencion de esponjosa dsea que se aplica a la fisura alveolar.

- Fisura palatina: Malformacion en la que no se produce la union de las dos

mitades laterales del paladar

- Fistula palatina: Orificio palatino residual después de la estafilorrafia

- Maloclusion dentaria: Alteracion de la oclusion dentaria normal

- Mandibula: Hueso inferior de la cara que alberga los dientes inferiores

Maxila: Hueso de la cara que alberga los dientes superiores

Miringotomia: Incision de la membrana del timpano

- Modelaje naso alveolar: Técnica de ortopedia prequirargica para preparar

la nariz para la queilorrafia

- Mordida clase I: Oclusion dental fisiologica, con la arcada y dientes

superiores ligeramente por fuera de los inferiores.

- Mordida clase II: Oclusion con exceso de protrusion maxilo dental.

- Mordida clase III: Oclusion con retrusion de la maxila y/o protrusion de la

mandibula
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- Nasometer: Instrumental de diagnostico de la competencia velofaringea,
método acustico por medio de microfonos que recogen separadamente la
energia.

- Oclusion maxilo-dental: relacion de mordida entre la arcada superior y la
inferior.

- Oido externo: Parte del canal auditivo exterior a la membrana del timpano

- Oido medio: Zona del oido por dentro de la membrana timpanica que
alberga los huesecillos, es la que se afecta con la otitis serosa.

- Oido interno: Porcion del sistema auditivo por dentro de la caja timpanica
que conduce el estimulo auditivo al cerebro.

- Ortodoncia: Especialidad medica que diagnostica y trata las alteraciones de
la oclusion maxilodental

- Ortopedia maxilodental: Técnicas para preparar las intervenciones por
fisura labiopalatina

- Otitis media otitis media serosa OMS: Inflamacion y/o acumulacion de
moco en oido medio

- Paladar éseo: Parte anterior, dura, del paladar

- Paladar blando: Parte posterior, blanda o velo del paladar

- Paladar primario: Concepto embrioldgico que se refiere a la parte anterior
del paladar (hasta el orificio palatino anterior)

- Paladar secundario: Concepto embriolégico que se refiere al paladar 6seo
posterior y al paladar blando

- Paladar submucoso o hendido submucoso: Paladar con deficiencia
muscular en el velo

- Premaxila: Zona media del paladar anterior o primario, que alberga a los
Incisivos

- Prolabio: zona media del labio fisurado, muy evidente en la fisura labial
bilateral

- Protesis: Aparato que sustituye a una parte

- Protesis dentaria: Aparato oral

- Prostodoncista: Especialista en la fabricacion de protesis orales y dentales

- Queilorrafia: Reparacion de la fisura labial

- Nasofibroscopia: Instrumentacion para valorar las fosas nasales, la faringe y

la competencia velofaringea
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- Repalatoplastia: Reintervencion del paladar en pacientes con fistulas y/o
insuficiencia velar con musculos palatinos cortos o mal unidos.
- Resonancia: Cualidad del habla que resuena en el tracto vocal

- Septo nasal: tabique nasal central que divide ambas fosas nasales

Rinoseptoplastia: Técnica de correccion nasal de las secuelas tardias de

pacientes con fisura labiopalatina

Terapia miofuncional: Procedimientos para reeducar patrones musculares

inadecuados, sirve para corregir habitos deglutorios anomalos

Tracto vocal: Estructuras orofaciales y faringeas que intervienen en el

habla.

Trompa de Eustaquio: Conducto que comunica la faringe con el oido
medio

- Velo: Paladar blando, parte posterior moévil del paladar

- Veloplastia: Reparacion de la fisura del velo, en esta publicacion se refiere

al primer tiempo en la palatoplastia en dos tiempos

- Uvula bifida: Division de la tvula por no unién muscular.
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DIRECCIONES DE INTERES

ACPA: www.acpa-cpf.org/

AFICAVAL: www.aficaval.com/

AFILAPA: www.afilapa.com/

ASPANIF: www.aspanif.org/

CLAPA: www.clapa.com/

CLEFT PALATE FOUNDATION: www.cleftline.org/
ECO. European Cleft Organization: www.ecoonline.orgFT
EUROCLEFT: www.eurocran.org/

Sociedad Espafiola de Fisuras Faciales: www.soceff.org/
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