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1. RESUMEN/ABSTRACT

Introduccidn. La fisura labiopalatina es una malformacién congénita con una incidencia
de 1/700 recién nacidos vivos, constituyendo una de las malformaciones mas frecuentes
y mejor conocidas. Se trata de una patologia que condiciona y afecta la alimentacion, la
fonacion y que puede predisponer a un mayor nimero de infecciones, por lo que es
crucial un adecuado tratamiento y un abordaje multidisciplinar para asegurar la salud de
los recién nacidos y poder asesorar correctamente a los padres. Objetivos. Estimar el
porcentaje de lactancia materna en este grupo y determinar sus beneficios, dificultades,
adaptaciones y recursos para mejorar la adherencia a la misma. Métodos. Se trata de
un estudio descriptivo, observacional y retrospectivo, realizado mediante una encuesta
a los padres, en el que se incluyeron a 31 nifios. Se analizaron los datos, se realizd un
analisis descriptivo de la muestra y se aplicaron intervalos de confianza al 95%.
Resultados. Un 67.7% [IC 95%: 48.6-83.3] recibieron lactancia materna; siendo un
28,57% durante 1 mes o menos; 33,3% entre 1 y 3 meses; 9,5% entre 3y 6 meses y
28,57% durante mas de 6 meses. Conclusiones. La lactancia materna es crucial para
el desarrollo optimo del recién nacido, con beneficios tambien para la madre, por lo que
siguiendo las recomendaciones de la OMS se deberia ofrecer de forma exclusiva
durante los primeros 6 meses de vida. Debido a la baja prevalencia y duracion de esta
en estos nifios, parece necesario fomentarla e incluirla dentro del abordaje

multidisciplinar.

Palabras clave: fisura labial, fisura palatina, fisura labiopalatina, alimentacion, lactancia

materna.
ABSTRACT

Introduction. Cleft lip and palate are well known as being amongst the most common
birth defects (1/700 births). It is a malformation that conditions and affects the feeding,
the phonation and may predispose to a greater number of infections, which is why
adequate treatment, and a multidisciplinary approach is crucial to assure the baby’s
wellbeing and advising the parents. Objectives. To estimate the proportion of
breastfeeding in this group and to determine its benefits, difficulties, adaptations, and
resources to improve adherence to it. Methods. This is a retrospective, descriptive and
observational study, which included 31 children through a survey destined to the parents.
The data was analysed, a descriptive analysis of the sample was made, and IC 95%
were applied. Results. A 67.7% [IC 95%: 48.6-83.3] were breastfeeding; being a 28,57%
during at least 1 month; 33,3% between 1 and 3 months; 9,5% between 3 and 6 months

and a 28,57% during more than 6 months. Conclusions. Breastfeeding is crucial to the



Alimentacién en los niflos con FLP

Cabello G, Da Cuna V

new-born’s development, with benefits also for the mother, that's why following the
WHO’s recommendations it should be offered to the baby exclusively during the first 6
months. Due to the low prevalence and duration in these infants, it becomes compulsory,

even more in these infants, to promote and to include it in the multidisciplinary approach.
Keywords: cleft lip, cleft palate, cleft lip and palate, feeding, breastfeeding.
2. JUSTIFICACION

Los bebés con fisura labiopalatina se encuentran con verdaderas dificultades para iniciar
y continuar la lactancia, pues es frecuente que no consigan un adecuado sello labial en
torno al pezédn, y por tanto generar la presion negativa necesaria les es muy dificil. En
ocasiones se requieren de manera transitoria o prolongada el uso de pezoneras, sondas

orogastricas, tetinas especiales, etc.

Por otro lado, como especialistas en salud hay que intentar favorecer la lactancia
materna, ademas de intentar motivar e informar a la madre, tanto desde el centro de
salud, en la preparacion y el parto y el hospital al nacimiento, como poniéndole en
conocimiento de grupos de apoyo que puedan existir a fin de que les proporcionen
consejos vy les brinden la tranquilidad que sabe dar una persona que ha pasado por la

misma situacion.

Tras revisar la bibliografia existente, y debido a que parece un campo en el que no
existen demasiados articulos que relacionen la importancia de la alimentacion con el
crecimiento y desarrollo de estos bebés en sus primeros meses de vida, se decide
realizar un estudio retrospectivo por medio de una encuesta a 31 familias a fin de
determinar el tipo de alimentaciéon que han llevado a cabo, las dificultades que han

tenido y maneras de solventarlas, asi como los consejos recibidos.
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3. INTRODUCCION
a. EPIDEMIOLOGIA Y DIAGNOSTICO PRENATAL.

La fisura labiopalatina es una malformacion congénita estructural cuya incidencia se
encuentra en torno a 1/700 y nacimientos,! que bien puede encontrarse como fisura
labial aislada o en asociacién con la fisura palatina, pudiendo ser también uni o bilateral.

(Anexo 1)?

Esta entre las malformaciones mas frecuentes y mejor conocidas. Se define como labio
hendido, fisura labial o queilosquisis al defecto facial que involucra el cierre incompleto
del labio, unilateral, bilateral o0 medial, generalmente lateral a la linea media. Se define
como paladar hendido, palatosquisis o fisura palatina al defecto palatino que comunica
las fosas nasales y cavidad oral. La malformacion esta causada por errores durante la
fusidon embrionaria, la cual ocurre entre la 5° y 12° semana de gestacion; empezando
desde la parte anterior hacia la posterior, terminando con la fusion de la Gvula. El fallo

en algun punto de este proceso resulta en la aparicion de la fisura.t

Hay diferencias en la incidencia entre diferentes grupos étnicos y localizaciones
geogréficas, encontrdndose la menor entre la poblacion africana (0.5/1000) y en los
europeos (1/1000), y mayor en la poblacién nativa americana (3.5/1000) y la asiatica
(1.7/2000).

Aunque los estudios varian considerablemente, se estima que de todos los nifios con
FL/P el 50% presentan ambas combinadas (FLP), el 30% tienen FP aislada y el 20% FL
aislada. Las fisuras son mas comunmente unilaterales, pero también pueden aparecer
de manera bilateral. Aproximadamente el 30% de los casos forman parte de sindromes
identificados o de anomalias congénitas multiples, como la delecién 22911, el sindrome
Van der Woude o la Secuencia de Pierre Robin. El 70% restante son no sindrémicos, y

ocurren de manera aislada.®*

En cuanto al factor ambiental, se han relacionado tales como el tabaco, la diabetes
pregestacional y gestacional, el abuso de alcohol y ciertos anticonvulsionantes.
Deficiencias especificas nutricionales como la inadecuada toma de folatos y vitaminas

B6 o B12 tambien pueden contribuir.?

El diagndstico prenatal sirve para identificar algan sindrome del que pueda formar parte
la FLP, proporcionar tiempo a los padres para aprender sobre la misma y prepararse
para las necesidades del bebé, asi como al personal médico para proporcionar todos

los cuidados necesarios al recién nacido desde el momento del nacimiento.
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La FLP no puede ser diagnosticada con certeza hasta que los tejidos blandos de la cara
se visualicen con sonografia, que es entorno a las 13-14 semanas de gestacion en las
ecografias transabdominales y un poco antes en las transvaginales. Aun asi, en la
mayoria de los casos el diagnostico se produce en la ecografia morfolégica de la

semana 20. °

Cuando se detecta una FL, se debe hacer un estudio de imagen del paladar, debido a

la asociacion que existe entre la FL y la FP.

La FP aislada, rara vez se detecta intradtero. Debe sospecharse en fetos con
micrognatia y polihidramnios, siendo util la realizacion de una resonancia magnética
fetal. Es por ello, que hay que conocer la forma de presentacion de fisura palatina en el

recién nacido.
b. CLINICA Y COMPLICACIONES EN EL NINO CON FLP

El objetivo principal de los cuidados postnatales del recién nacido son asegurar la via

aérea y valorar la capacidad de succion.

Los nifios con FP generalmente no pueden generar suficiente presion negativa oral
como para succionar de manera efectiva la leche del pecho o de un biberén. Por ello, a
veces es Util el uso de dispositivos adaptados como vaso, biberdn especial, sonda, etc.®
(Anexo 1)

El grado de dificultad para la alimentacion depende del tipo y de la severidad de la fisura,
y de la consecuente habilidad del nifio para generar la succiéon suficiente para
alimentarse. Sin embargo, bebés con FLP puede que sean incapaces de alimentarse
eficazmente, lo cual puede derivar en malnutricion y fallo de medro. Debido al
sobreesfuerzo para succionar, se cansan mucho mas y por lo tanto estan a riesgo de
consumir menos leche, ganar menos peso e ir por debajo de los percentiles normales
segun la edad. Sin embargo, estos nifios suelen recuperar la talla y peso acordes a su

edad tras las intervenciones quirdrgicas para subsanar su labio o paladar.’

Las dificultades en la alimentacién pueden no solo comprometer el crecimiento, tambien
pueden afectar a la decisién de la madre de ofrecer lactancia materna. Esta, puede
disminuir debido a la inconsistencia o a la dificultad de iniciarla o mantenerla. En un
estudio de 200 nifios?, la incapacidad de los nifios de crear una succién normal fue
identificada como un contribuyente para que las madres decidieran dejar la lactancia

materna en cerca del 80% de los nifios.
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Las madres que quieran dar lactancia deben ser informadas sobre las dificultades
potenciales que pueden aparecer, ademas de tener acceso a un especialista en
lactancia para que les ayude y aconseje sobre la correcta postura, el manejo de los
sistemas de extraccion de leche y por si hubiese la necesidad, como y cuando ofrecer

alimentos suplementarios de alimentos suplementarios. (Anexo II)

Modificar la postura puede incrementar la eficacia y la efectividad de las tomas, aunque
estas recomendaciones estan basadas en baja evidencia. La postura del nifio debe ser
semi-incorporada para reducir la regurgitacion nasal y el reflujo de leche a las trompas

de Eustaquio. Hay una postura, denominada en balén de rugby, que puede ser (til.°

Independientemente de la forma de alimentacién, se puede recomendar la succiéon no
nutritiva en el pezén de la madre que sirve para afianzar el vinculo con su hijo a pesar
de que no le dé de mamar, ademas de estimular la secrecion de prolactina, gue aumenta
la produccion de la leche. Este contacto se puede establecer antes y después de las

extracciones.?

Las reparaciones labiales se suelen llevar a cabo en torno a los 6 meses de edad y las
reparaciones del paladar entre los 18 y 24 meses.® Mas adelante pueden necesitar

cirugias adicionales, asi como terapias del habla y ortodoncias.
c. ALIMENTACION

Uno de los principales objetivos de este estudio es determinar el tipo de alimentacion en
estos nifios, concretamente la proporcion de lactancia materna que se ha logrado en

ellos, dada la importancia y los beneficios que tiene sobre la salud de madre e hijo. 1112

Estan demostrados los beneficios a corto y a largo plazo tanto para la madre como para
el nifio, siendo la leche materna la fuente de alimentacién recomendada de manera
exclusiva durante los seis primeros meses de vida. Después, se aconseja continuar con

la lactancia materna asociada a la alimentacion complementaria.

En el aflo 2012 en Espania, en todos los nifios en general, segun la Encuesta Nacional
de Salud del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales y de Igualdad, la lactancia
materna exclusiva y parcial estaba en torno al 85% al nacery el 72,4% a las 6 semanas.
(Anexo 111)

Dada la mayor posibilidad de otitis media agua (OMA) en estos bebes con fisura, es ain
mas importante promover y favorecer en ellos la lactancia materna3,'*. En un estudio
de casos y controles en el que se establecié como el grupo de casos nifios con FL/FLP

y como controles nifios sin ningun tipo de fisura; los nifios con FL/FLP tuvieron OMA con
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una frecuencia significativamente mayor que los nifios sin fisura (43/48 comparados con
10/21), y otitis media secretora (OMS) (40/48 comparados con 4/21). **. En este mismo
estudio se analizé que los nifios con FP/FLP fueron alimentados con lactancia materna
durante 2.8 meses de media, en comparacion con los 3.6 meses de los nifios con FL y

los 7.5 meses del grupo control.

El sistema de salud publico, los consejos de profesionales de la salud, y la accesibilidad
a la informacion, a los servicios y al equipo necesario representan factores cruciales que
afectan a la forma de alimentacion. Para muchos hospitales, el nacimiento de un nifio
con FLP es un evento inusual, y la alimentacion materna al pecho puede no ser vista

como una prioridad, debido al enfoque en otros aspectos criticos del manejo de la fisura.

Hay que comenzar apoyando y proporcionando informacion a los padres desde antes
del nacimiento, para que se puedan anticipar, como, por ejemplo, realizando una
extraccién manual de calostro a partir de la semana 37. Es una practica que se realiza
cuando se sabe que el nifio puede tener dificultades, como en madres con diabetes
gestacional, embarazo mudltiple, CIR, o en este caso, FLP. El objetivo es evitar la
suplementacion con leche artificial, administrando al bebé el calostro previamente

extraido. Ademas, facilita la subida de leche tras el parto.®

4. OBJETIVOS

- Determinar la proporcion de lactancia materna en los nifios con FLP.

- Determinar las dificultades que han podido tener estos nifios en la lactancia materna.

- Determinar los beneficios de la lactancia materna para el desarrollo del bebe con
FLP.

- Establecer el grado de satisfaccion de los padres en relaciéon con la informacion
recibida.

- Conocer las adaptaciones y alternativas para lograr la lactancia materna en nifios
con FLP.

- Conocer la influencia de distintos factores en el tipo de alimentacion
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5. MATERIAL Y METODOS
Lugar de realizacion: encuesta por escrito a través de redes sociales y Google Forms.
Fechas previstas de estudio:

o Revision bibliogréfica: de septiembre a diciembre de 2020
o Recogida de datos: de diciembre a febrero de 2021

o Andlisis de datos: de febrero a mayo de 2021

o Presentacion del trabajo. 28 de mayo de 2021

o Resolucién de preguntas ante tribunal: 9 de junio de 2021

Poblacion a estudio: 31 familias pertenecientes a un grupo de apoyo de nifios con fisura

labiopalatina.
a. METODOLOGIA DEL PROYECTO

Se trata de un estudio epidemiolégico observacional y retrospectivo, que consiste en
una serie de casos (31), de disefio transversal sobre una muestra de base poblacional,
escogidos a través de un grupo creado desde redes sociales entre familias de nifios con
FLP.

Para este estudio se realizé una encuesta a los padres previo consentimiento informado
en la que se recogieron datos basicos antropométricos de los nifios, asi como
antecedentes personales que resultan de interés para enmarcar a los pacientes en
grupos e intentar encontrar caracteristicas comunes que permitan establecer
asociaciones entre la informacién y el apoyo recibidos con el tipo de alimentacién, el

crecimiento y la satisfaccién con la familia.

Para llevar a cabo el estudio, se formulé un cuestionario en el que se incluian datos
como el sexo, la edad gestacional, el niumero de hijos, el tipo de lactancia, etc. (Anexo
V)

De estos 31 menores, no se pudo recoger todos los datos a todos los padres, bien
porque carecian de esa informacion en la actualidad o porque la pregunta no procedia

para ese nifio en cuestion.

En ningln momento se recoge ningun dato que permita identificar a cada paciente. El
proyecto del estudio fue aprobado por el Comité de Etica del Hospital Clinico
Universitario de Valladolid (Anexo V)

En cuanto a la busqueda bibliogréfica, los articulos a los que se hacen referencia han

sido obtenidos en su mayoria de PudMed, Cochrane y UpToDate, usando términos de
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busqueda como cleft lip, cleft palate, cleft feeding, human milk and breastfeeding.
También se ha obtenido informacién de guias y recomendaciones a través de paginas

de organizaciones profesionales como la Asociacién Espafiola de Pediatria.
Analisis estadistico

Las variables numéricas se resumieron con medias y las variables cualitativas con
porcentajes. Se calcularon intervalos de confianza al 95% para porcentajes
poblacionales. Se contrastd la igualdad de medias utilizando la t de student para
muestras independientes y la igualdad de porcentajes con el test de chi-cuadrado, y
cuando no fue recomendable utilizar éste, por la aparicion de alguna frecuencia baja en
la tabla de contingencia asociada, con el test exacto de Fisher. Se consideraron como
estadisticamente significativos valores de p inferiores a 0,05. Los calculos estadisticos

se realizaron con el programa SPSS v24.
b. LIMITACION DEL ESTUDIO Y SESGOS

La principal limitacion de este estudio ha sido el bajo tamafio muestral. Aunque sea una
enfermedad relativamente prevalente, no ha sido sencillo contactar con padres de estos
nifos. Tambien se ha preferido contar con nifios de edades mas tempranas, para evitar
posibles sesgos de confusion, debido a que las caracteristicas de las preguntas del

estudio requieren conocer los datos de los primeros meses del bebé.
Las variables empleadas en su mayoria son cualitativas.

Probablemente por todo ello no se han encontrado relaciones estadisticamente
significativas entre variables, como ser prematuro con la talla y el peso al nacimiento, o
considerar la lactancia materna mas beneficiosa que la artificial con el porcentaje que
dieron lactancia materna y la duracion de ésta. Tampoco hubo diferencias en nivel de
estrés al nacimiento (p=0.38) ni en el nivel de estrés a los 6 meses (p=0.24) entre las

madres segun su eleccidn de seguir 0 no con la lactancia materna.

Esto no significa que no las haya, ya que hay numerosas publicaciones que si que lo

demuestran, pero en estudios con mayor tamafio muestral.

Por otro lado, los padres que se han ofrecido para completar la encuesta representan a
un porcentaje pequefio de la poblacién, y puede que la determinacién a realizarla esté

relacionada con lo comprometidos que estan con la patologia de su bebé.

10
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6. RESULTADOS

En primer lugar, se hace un analisis de la epidemiologia general en esta muestra; luego
del tipo y método de alimentacion en estos nifilos medido de manera retrospectiva a lo
largo de sus 6 primeros meses de vida; a continuacion, se analiza la edad de las
intervenciones quirdrgicas; y, por ultimo, se tiene en cuenta y se analiza la calidad
percibida por los padres en cuanto a asesoramiento y satisfacciéon por parte de los

equipos sanitarios.

EPIDEMIOLOGIA

Edad gestacional

Entre 32 y 36

semanas

(20%) . .

Enre 37y40 De los nifios de nuestro estudio, el 20%

semanas

(85,7%) fueron pretérmino [IC 95% 7.7-38.6].

41 semanas
o mas
(13,3%)

Sexo del bebé

nifo
D(61,3%)

nifa
D(38,7%)

De los estudiados, el 61,3% son nifios [IC 95%: 42.2-
78.2] y el 38,7% nifas [IC 95%: 21.8-57.8].

Las ciudades con mayor numero de casos han sido Valencia, Alicante y Madrid, con 8,

6 y 6 niflos respectivamente.

307

207 — —

Porcentaje
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40 La media del peso en los
nifios fue de 2.937.2 +2.517.8
20 [IC 95%: 2751,2-3123,2 , lo

que los sitta entre el percentil

20 (p) 2 y el p15 para el peso.

Porcentaje

Solo un 22,6% se encuentran
aproximadamente entre el
p50 y el p85, segun las

graficas de referencia

T T T I I
1500-1999g 2000-2499g 2500-2999g 3000-3499g 3500-4000g i
(32%)  (16.1%)  (355%)  (22,6%)  (22,6%) publicadas por la OMS.

Peso al nacimiento (Anexo VI)

La media de la talla fue de 407

49.3 £+ 2-4.6 [IC 95% 47.6-

51.0]. La mayoria de los

w
=1
1

nifos de nuestro estudio

]
[=]
1

(un 70,1%) se encuentra

Porcentaje

entre el p3y el p50, segln

A
7

las graficas de referencia

ublicadas por la OMS
P P ]

: 0 | T | | | |
para los percentiles de talla No <4Bcm  46-48cm 49-50 cm 51-52cm 53-54cm

. procede  (6.5%) (355%) (355%) (12,9%) (3,2%)
al nacimiento. (6,5%)

Talla al nacimiento

Habria que tener en cuenta que 6 nifios del total fueron pretérminos, por lo que es de
prever que tengan tallas y pesos inferiores a los que nacieron a término, lo cual no se

pudo agrupar y poner en correlacién en este estudio debido al bajo tamafio muestral.

Para conocer la experiencia personal de los padres y valorar como ha podido influir,
preguntamos si tenian mas de un hijo, a lo que el 61,3% respondieron que noy el 38,7%

que si.

En cuanto a la edad actual de la madre, el 3,2% de ellas tienen una edad entre 18-25
afnos ; el 16,1% entre 25-30; el 38,7% entre 30-35, y formando el grupo de mayor

porcentaje, el 41,9% de las madres tienen mas de 35 afios.

Debido a que la fisura tiene un componente hereditario, preguntamos si hubo algin

antecedente en la familia, a lo que el 74,2% [IC 95%: 55.4-88.1] afirmaron que no; en el

12
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16,1% [IC 95%: 5.5-33.7] habia fisura en alguno de los padres; y en el 9,7% [IC 95%:
2.0-25.8] un familiar de 2° grado.

En cuanto al tipo de parto, el 65,5% [IC 95%: 45.7-82,1] fue eutdcico, el 3,4% [IC 95%:
0.1-17.8] instrumental y el 31% [15.3-50.8] por cesarea.

Tipo de fisura

DLabio unilateral
completo (6,5%)
.Labio bilateral
completo (3,2%)
Paladar blando
D(S.Q)
Paladar completo
D('IQ,Q%)
Labio y paladar
unilateral (48 4%)

DLabio y paladar
bilateral (25 8%)

Casi la mitad de los casos fueron labio y paladar unilateral (48,4%). El 25,8% eran
bilaterales. La mayoria de los nifios de nuestro estudio nacieron con algun tipo de fisura
palatina (90,3%), lo que en principio dificulta en mayor medida la alimentacién que la
fisura labial aislada.

TABLA 1. FRECUENCIA DE CADA TIPO DE FISURA

Tipo de fisura Total en estudio 1C95%
(%)

Labio unilateral completo 6,5 0.8-21.4
Labio bilateral completo 3,2 0.1-16.7
Paladar blando 3,2 0.1-16.7
Paladar completo 12,9 3.6-29.8
Labio y paladar unilateral 48,4 30.2-66.9
Labio y paladar bilateral 25,8 11.9-44.6
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TIPO Y METODO DE ALIMENTACION
De los nifios del estudio, un 67.7% [IC 95%: 48.6-83.3] recibieron lactancia materna en

algun momento; siendo un 28,57% durante 1 mes o menos; 33,3% entre 1y 3 meses;

9,5% entre 3y 6 meses y 28,57% durante mas de 6 meses.

50

B0

50

407

307

Porcentaje

207

T T
Materna exclusiva Mixta(45,1%) Farmula (32,3%) 0 T T ] T
(22 6%) Materna exclusiva Mixta (25 8%) Farmula {51 6%)
) ) (22 6%)
Tipo de lactancia menos de 1 mes . .
Tipo de lactancia entre 1 y 3 meses

80

60

407

Porcentaje

20

1
] T T T
Mo procede (3,2%) Materna exclusiva  Mixta (9 7%) Farmula (74,2%)
(

8%)

Tipo de lactancia de 3 a 6 meses
Se podria decir que un tercio no dieron lactancia y de las que si, un tercio durante menos
de 1 mes.
En cuanto a las formas de alimentacién, técnicas y recursos para la lactancia, se
realizaron varias preguntas, como por ejemplo si las madres que habian dado lactancia
materna tuvieron que extraerse leche, siendo el resultado que de las 21 madres que
dieron lactancia materna, todas se extrajeron leche en algiin momento.
Por otro lado, se quiso saber si el uso de posiciones especiales para alimentar al bebé
era un recurso que usaban los padres, siendo los datos obtenidos que solo 3 nifios de
los encuestados usaron alguna posicién (14,3%). En cuanto a la placa maxilar, la usaron
el 64,5% [IC 95%: 45.4-80.8] de los nifos.
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INTERVENCIONES QUIRURGICAS

Dado que la intervencion quirdrgica, tanto del labio como del paladar, es algo que afecta
directamente al modo de alimentacion e indirectamente a la ganancia ponderoestatural,
es un dato que también se ha tenido en cuenta en la encuesta, obteniéndose que, de
los 31 niflos, 25 se han realizado ya la queiloplastia; 4 no presentaban este defecto
anatémico, por lo que no la necesitaban; y 2 todavia no tienen la edad correspondiente

para que le sea realizada.

En cuanto a la palatoplastia, del total de 31 nifios, han sido intervenidos 22; 3 no la
precisaban por ausencia del defecto; y 6 ain no han sido intervenidos, debido en
algunos casos por no tener la edad para ello o bien por retrasos en los quiréfanos debido

a la situacion pandémica actual.
INFORMACION, ASESORAMIENTO Y SATISFACCION

TABLA 2. INFORMACION, ASESORAMIENTO Y SATISFACCION

Preguntas a los padres Total y % IC 95%

éConsidera la lactancia materna mds beneficiosa que la artificial?

Si 26 (83.9%) 66.3-94.5
No 2 (6.5%) 0.8-21.4
Son iguales 3(9.7%) 2.0-25.8

Procedencia de los consejos y asesoramiento sobre la alimentacion

Personal sanitario 19 (61.3%) 42.2-78.2
Amigos y conocidos 8 (25.8%) 11.9-44.6
Asociaciones de padres 2 (6,5%) 0.8-21.4
Otros 2 (6.5%) 0.8-21.4

Satisfaccion de la informacion y el apoyo recibidos por los centros
sanitarios en cuanto a los
métodos y formas de alimentacion

Excelente 2 (6.5%) 0.8-21.4
Muy buena 6 (19.4%) 7.5-37.5
Buena 7 (22.6%) 9.6-41.1
Escasa 11(35.5%) 19.2-54.6
Nula 5(16.1%) 5.5-33.7
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El 83,4% de las familias consideran la lactancia materna mas beneficiosa, pero casi el
75% no se muestran satisfechas con la informacién y apoyo recibidos. De hecho, el 39%

recibieron consejos no sanitarios.

3
3

Porcentaje
I~
ﬁ)

5
Porcentaje
I
(?

S

]

0 | \
Poco (9,7%) Lo considerado Mucho (67,7%)

0 T

0, Menos que al Mas que al nacimiento
normal (22,6%) nacimiento (67,7%) (25,8%)
Nivel de estres materno al Nivel de estrés materno a los
nacimiento 6 meses

Como podemos observar, aungque la mayoria de las madres declararon tener un nivel
de estrés al nacimiento del bebé muy alto, a los 6 meses en la mayoria de ellas se vio
reducido significativamente. Hubo un 6,5% (dos madres) en las que no procedia esta
pregunta, pues sus bebés aun no habian cumplido los 6 meses en el momento del

estudio.
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7. DISCUSION

En este estudio se obtuvo que el 61,3% son nifios [IC 95%: 42.2-78.2] y el 38,7% nifias
[IC 95%: 21.8-57.8], lo cual se corresponde con la incidencia global, coincidiendo con

otros estudios. >7

En toda intervencién médica, el paciente y sus familiares tiene que comprender la
importancia de éste para que haya una buena adherencia terapéutica. En la lactancia
materna, si las madres estan bien informadas sobre todos los beneficios que conlleva la

misma, se logrard un mayor porcentaje de ésta, asi como una mayor duracion.

La mayoria de los estudios que hay en la literatura actual sobre el tema, coinciden en
gue tanto el porcentaje de madres que aportan lactancia materna como la duracién de
esta, es menor en nifios con FLP que en la poblacion general. En este mismo estudio
se analizé que los nifios con FP/FLP fueron alimentados con lactancia materna durante
2.8 meses de media, en comparacion con los 3.6 meses de los nifios con FL y los 7.5

meses del grupo control.*8,

Por otro lado, hay estudios que han determinado que los nifios con FLP son mas
susceptibles a infecciones (p<0.05) y que estaban por debajo en las curvas de peso y

talla respecto a nifios de su misma edad y sexo. °

Alperovich et al.?° publicaron una incidencia de lactancia materna en pecho de un 67%
(con una duracién media de 5,3 meses), basada en encuestas telefénicas a 110 bebés
con FL y/o FP. Britton et al. 7 recogieron mediante 90 cuestionarios en Escocia la
incidencia de la lactancia materna que resulté ser de un 54% en nifios con FL y/o FP,
frente a la incidencia nacional en Escocia de un 63% en el afio 2000 y un 70% en el afio
2005. Tanto en el estudio de Alperovich como en el de Britton se incluyeron a muchos
nifos que solo presentaban FL, que tienen mas facilidad para amamantar del pecho o
de un biberdn, en contraposicion con aquellos que tienen FP, también incluidos en el

presente estudio.

Por otro lado, en un estudio en el que solo se incluyeron nifios con FP, el porcentaje de
nifios alimentados con pecho fue significativamente inferior, siendo de un 7,2%?2,
poniendo de manifiesto la dificultad segun el defecto anatomico. En este mismo estudio,
fue sorprendente encontrar que solo un 23,3% de los nifios recibieron leche materna a
través de algun dispositivo especial. Todo esto a pesar del beneficio conocido y las

politicas de salud publica vigentes en el estado de Ohio, donde se realiz6 este estudio.

En el presente estudio sucede que las madres si que son conscientes de que la lactancia

materna aporta mayores beneficios que la artificial, (83,9%), aunque quiza no reciban el
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apoyo suficiente para llevarla a cabo, ya que la mayoria ha manifestado una satisfaccion
con la informacion recibida entre escasa y nula (51,6%). Por lo que se podria interpretar
gue existen otros determinantes que influyen en la decisidn de proporcionar lactancia

materna, ya sea a pecho o a través de dispositivos especiales.

Un estudio concluy6 que la clave para mejorar la alimentacién en estos nifios esta en
combinar diferentes técnicas e intervenciones, teniendo una visién holistica y
combinando la placa maxilar, las tetinas especiales, la extraccion manual de leche y la
educacion sobre la importancia de la lactancia materna, entre otros. 22, También hay

estudios que comparan un método u otro con la ganancia de peso.?.

Los padres a menudo descubren en el nacimiento que sus hijos tienen un defecto
orofacial, por lo que la relacion maternal empieza bajo circunstancias estresantes. El
shock psicolégico junto al riesgo de ansiedad materna, miedo y sensacion de impotencia

pueden alterar el vinculo madre hijo.

Ademas, la extraccibn manual de leche y todos los dispositivos para extraerla y
almacenarla, asi como unos cuidados de esterilizacion, requieren de una cantidad
significativa de tiempo y dinero. La capacidad de la madre de extraerse la leche y
convertirse en una experta de la alimentacién puede verse limitada por barreras como

la comprension, la motivacion y de la produccién involuntaria de leche.

Es por ello por lo que el sistema de salud, la atencion por parte de los profesionales
sanitarios y el acceso a la informacién, a los servicios y al equipo necesario representan
un factor que afecta notablemente al modo de alimentacién de los neonatos. Por
ejemplo, politicas hospitalarias que desanimen a la alimentacion materna como la
distribucion de formula gratuita pueden indirectamente decantar a los padres por esta

opcion.

Ademas, en muchos hospitales, el nacimiento de un bebé con FLP es un evento no
comun, y, en consecuencia, la alimentacion materna puede no ser vista como una

prioridad por los especialistas enfocados en el cuidado critico de estos recién nacidos.

Todas las madres sin excepcion se han sentido muy abandonadas durante todo el
proceso, independientemente de la provincia en la que se hayan encontrado. Hay
provincias en las que si que hay unidad de fisura, sin embargo, el protocolo no esta
establecido en ningln hospital y no se encargan especificamente de la alimentacién. La
falta de conocimiento y de apoyo a la lactancia no es exclusiva de este colectivo, ocurre
en todas los recién nacidos y prueba de ello es que los niveles de lactancia materna

estan disminuyendo afio tras afio en general.

18



Alimentacidn en los nifios con FLP

Cabello G, Da Cuna V

Se intentd unificar a los pacientes por provincias o segun el tipo de fisuray se lleg6 a la
conclusion de que cada familia tiene su propia experiencia, segin donde se hazca e
incluso segun el especialista que le atienda en ese momento. Al final, cada nifio tiene
un tipo de fisura y cada cirujano sus protocolos quirargicos, sin haber especialistas que

unifiquen todos estos aspectos, ni en el ambito publico ni en el privado.

Por la informacién disponible en la literatura actual y por los datos obtenidos en el
presente estudio, queda claro que hay un porcentaje muy alto de desinformacion.
Aungue no se haya podido establecer relaciones estadisticamente significativas entre
los determinantes que pueden condicionar la decision de dar lactancia materna o no,
otros estudios si que avalan que la FLP es factor de riesgo para no recibir lactancia
materna, la cual es suficientemente importante como para reforzar los consejos tanto en

nifos con y sin fisura.

Se podria pensar por tanto que el pequefio tamafio de la muestra nos ha limitado a la
hora de conseguir resultados estadisticamente significativos, pero dejamos la puerta
abierta a posteriores estudios en los que se incluyan un mayor nimero de nifios con

este problema, e incluso se puedan comparar con un grupo control.

8. CONCLUSIONES

- Un 67.7% [IC 95%: 48.6-83.3] recibieron lactancia materna; siendo un 28,57%
durante 1 mes o menos; 33,3% entre 1 y 3 meses; 9,5% entre 3y 6 meses y
28,57% durante mas de 6 meses.

- La capacidad de succion en estos nifios se ve comprometida, por lo que se han
de buscar formas para facilitar la alimentacion.

- La lactancia materna en los nifios con fisura es beneficiosa ademas de por el
resto de los motivos, porque favorece el vinculo con la madre y disminuye el
riesgo de otitis aguda.

- EI 83,4% consideran la lactancia materna mejor que la artificial

- Casi el 75% de las familias no se muestran satisfechas con la informacién y el
apoyo recibidos

- El 39% recibieron consejos no sanitaros

- Enaquellas que dieron lactancia materna, todas se extrajeron leche alguna vez;
3 usaron posiciones especiales; y el 64.5% usaron placa maxilar.

- No hay diferencias estadisticamente significativas al relacionar las variables con
el tipo de alimentacién, debido seguramente al pequefio tamafio muestral.

- Hacen falta més estudios para determinar las claves en lograr la lactancia

materna en los nifios con fisura labiopalatina.
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10. ANEXOS

Anexo |. Diferentes tipos de fisura®*

Lip
Hard palate

Soft palate
Uwula

A &

Bilateral cleft lip

ANR

Unilateral cleft palate Bilateral cleft palate

ARA A

Unilateral cleft lip Unilateral cleft lip Bilateral cleft lip ll al cleft lip
and anterior palate and full palate and anterior palate and full palate
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Anexo Il. Dispositivos y posiciones especiales para favorecer la lactancia

I

I Pigeon feeder | Special needs Medela

lIl Posicion para amamantar en balén de
rugby®®
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Anexo lll. Porcentaje de lactancia en la poblacidon general en Esparfia en el afio
2012

Fuente: Encuesta Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad.

LM exclusva o mixta

« En Espana 2012:
Lactancia materna (exclusiva y parcial)

—Alnacer. 85 %. en Espaiia
_6semanas: 72.4 %. - :
—3meses: 66.5 %.
—6 meses: 46.9 %.
—12 meses: 25 %.
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Anexo IV. Disefio del estudio

DISENO DEL ESTUDIO. ESTUDIO RETROSPECTIVO POR MEDIO DE UNA
ENCUESTA A 40 FAMILIAS A FIN DE ESTUDIAR EL TIPO DE ALIMENTACION Y LA
RELACION CON EL CRECIMIENTO EN NINOS CON FISURA LABIOPALATINA

CUESTIONARIO:
PROVINCIA DEL NINO/NINA:
EPIDEMIOLOGIA

1. Edad

2. Edad gestacional

3. Peso al nacimiento

4. Talla al nacimiento

5. Sexo

6. Numero de hijos
a. 1
b. Masdel
7. Edad de la madre
a. <18
b. 18-25

c. 25-30

o

30-35
e. >35

8. Antecedente familiar de fisura labiopalatina
a. Madre/padre y tipo. Especificar si padre o madre.
b. Hermanos

c. Tio/ abuelo/ primo (algun familiar de segundo grado)
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d. No
9. Tipo de parto
a. Eutocico
b. Instrumental
c. Cesarea
10. Tipo de fisura
a. Labio unilateral incompleto
b. Labio unilateral completo
c. Labio bilateral incompleto
d. Labio bilateral completo
e. Paladar blando
f. Paladar completo
g. Labioy paladar unilateral
h. Labio y paladar bilateral
TIPO Y METODO DE ALIMENTACION
11. Diste leche materna
a. Si
b. No

12. Duracion de la lactancia materna:

13. Tenias que suplementar con formula
a. Si
b. No
14. Tipo de lactancia por etapas
a. Menos de 1 mes
i. Materna exclusiva
ii. Mixta
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iii. Artificial (formula)
b. De 1 mes a3 meses
i. Materna exclusiva
ii. Mixta
iii. Artificial (formula)
c. De 3 a6 meses
i. Materna exclusiva
ii. Mixta
iii. Artificial (formula)
15. Método de alimentacion (Indicar etapas, ej: del 12 al 32 mes)
a. Pecho(__ )
b. Vaso(___ )

c. Biberdn normal ( )
d. Biberon especial

e. Sonda ( )

16. En caso de haber dado el pecho, indicar si se ha usado alguna posicién especial
(bebé semiincorporado para reducir la regurgitacion nasal, sujecién de los
mofletes del bebé para aumentar la fijacion al pezén, intentar posicional el pecho
hacia la parte del paladar del bebé que tenga menos fisura en el caso de fisura

palatina, etc)
a. Si, se ha usado alguna modificacion posicional/estrategia
b. No
17. ¢ Te tuviste que extraer leche?
a. Si
b. No
18. Uso de placa maxilar

a. Placasi
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b. Placano
19. Introduccién de alimentos nuevos
a. 4-6 meses
b. >6 meses
DESARROLLO Y CRECIMIENTO

20. Peso por etapas

a. 1°mes
b. 3°mes
Cc. 6°mes
d. 9 meses

e. 12 meses
f. 24 meses

21. Talla por etapas

a. 1°mes
b. 3°mes
c. 6°mes
d. 9 meses

e. 12 meses
f. 24 meses
22. Edad de la(s) intervencion(es) quirtrgica(s)
INFORMACION Y ASESORAMIENTO

23. ¢ Considera que la lactancia materna es mas beneficiosa que la lactancia

artificial?
a. Si
b. No

c. Soniguales
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24. Procedencia de los consejos y asesoramiento sobre la alimentacion
a. Personal sanitario
b. Amigos y conocidos
c. Asociaciones de padres con nifios con FLP

25. Satisfaccion de la informacién y el apoyo recibidos por los centros sanitarios en

cuanto a los métodos y formas de alimentacién

a. Excelente

b. Muy buena
c. Buena

d. Escasa

e. Nula

26. Nivel de estrés materno
a. Al nacimiento
i. Mucho
ii. Lo considerado normal
iii. Poco
b. Alos 6 meses
i. Mas que al nacimiento
ii. Menos gque al nacimiento

Esta investigacion es realizada por Eloisa Cabello Gomez, alumna de medicina

de la universidad de Valladolid, como parte de su Trabajo de Fin de Grado.

El proposito de esta investigacion es recopilar datos sobre la alimentacién y el
crecimiento de nifios con fisura labiopalatina, asi como valorar el grado de satisfaccion

con la informacion y el cuidado obtenidos por parte del sistema de salud.

Esta investigacion va dirigida a un grupo de nifios, por lo que los encargados de

realizar la encuesta y dar el consentimiento seran sus padres y/o tutores legales.

La identidad del participante sera protegida de manera que en ningln caso se

recogera informacion que pueda identificar al nifio, ni su nombre, ni su DNI, simplemente
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los datos antropométricos que servirdn para el estudio. Por lo tanto, no habra datos ni

informacion que puedan identificar al paciente.

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor, entienda que su
participacion es totalmente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse o retirarse

de participar en cualquier momento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacién sobre la investigacion, por

favor, comuniquese con Eloisa Cabello a través del correo eloisacabello97 @gmail.com.

D Al rellenar esta encuesta y marcar esta casilla doy mi consentimiento informado

para que los datos se utilicen con fines de estudio e investigacion.

Firma:
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Anexo VI. Tablas de referencia de longitud y peso para edad y sexo. OMS

Longitud para la edad Ninos @W

Percentiles (Nacimiento a 6 meses)

Longitud (cm)

19
3 1
Edad (en semanas o meses cumplidos)

Patrones de crecimiento infantil de la OMS

Longitud para la edad Ninas @z

Percentiles (Nacimiento a 6 meses)
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Edad {en semanas o meses cumplidos)
Patrones de crecimiento infantil de la OMS
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INTRODUCCION

La fisura labiopalatina (FLP) es una malformacion congénita con
una incidencia de 1/700 recién nacidos.

Afecta, entre otros, a la alimentacion del RN por lo que crucial
facilitarla y que sea sencilla en el dia a dia de los padres.
Estudio descriptivo, observacional y retrospectivo, realizado
mediante una encuesta a los padres de 31 ninos en Espana.

OBJETIVOS

Conocer el tipo

de alimentacion
de los ninos con

fisura Conocer las
' alternativas para lograr

) la lactancia materna en
Determinar la =ie aEm ELE

proporcion de
lactancia materna
en los ninos con

FLP Establecer el grado de
satisfaccion de los

padres en relacion con

Determinar las la informacion recibida

dificultades que
han podido tener
estos ninos en la

lactancia materna . .
Conocer la influencia

de distintos factores en

) el tipo de alimentacion
Determinar los

beneficios de la
lactancia materna
para el desarrollo
del bebé con FLP

CONCLUSIONES

La prevalencia de la lactancia materna resulto ser muy baja

Hay mucho grado de desinformacion y la satisfaccion de los padres
es muy deficiente.

Casi el 70% de las familias desean y comienzan la lactancia
materna pero no la mantienen.

Se encontraron grandes variedades segun el tipo de fisura, |la
provincia de nacimiento y la experiencia personal de cada padre
Cada nino es diferente pero sin duda para todos es fundamental
una buena alimentacion, y no hay nada mejor que la lactancia
materna exclusiva durante los 6 primeros meses
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RESULTADOS

TIPO DE LACTANCIA POR ETAPAS

50 50~

40+

307
307

Porcentaje
Porcentaje

80

[ ]
T

Porcentaje
=Y
]
|

[ 1

0 T | I 0
Materna exclusiva Mixta(45,1%) Farmula (32,3%)
(22 6%)

Tipo de lactancia menos de 1 mes

Tipos de fisura. Porcentaje en este estudio e
intervalos de confianza

Tipo de fisura Total en estudio IC95%
(%)

Labio unilateral completo 6,5 0.8-21.4
Labio bilateral completo 3,2 0.1-16.7
Paladar blando 3,2 0.1-16.7
Paladar completo 12,9 3.6-29.8
Labio y paladar unilateral 48,4 30.2-66.9
Labio y paladar bilateral 25,8 11.9-44.6

Materna exclusiva

(22,6%)

Tipo de lactancia entre 1 y 3 meses Tipo de lactancia de 3 a 6 meses

0 T T T T
Mixta [!"5 8%) Férmulal(ﬁl B%) No procede (3,2%) Materna exclusiva  Mixta (9,7%) Farmula (74 2%)
= ’ (12,9%)

Tipo de fisura

DLabiD unilateral
completo (6,5%)
Labio bilateral
completo (3,2%)
Faladar blando

D(3.3)

DPaIadar completo
(12,9%)

DLabio y paladar
unilateral (48 4%)

DLabio y paladar
bilateral (25,8%)

e DURACION DE LA LACTANCIA
28,57 2 1 mes o0 menos
33,3% =2 entre 1y 3 meses

* 9,5% - entre 3y 6 meses

e 28,57% =2 mas de 6 meses

DIFICULTADES PARA LA LACTANCIA
MATERNA
EN LOS NINOS CON FISURA

Disminucion Menos
del sellado presion

FiaiEpelEinE labio-pezdn negativa

Fisura Lactancia
dificultada

e Recomendacion de lactancia materna exclusiva 6

 Favorece el vinculo madre-hijo 89
* Disminuye el riesgo de otitis media,

BENEFICIOS DE LA LACTANCIA MATERNA
EN LOS NINOS CON FISURA

primeros meses como en todos los recién nacidos

especialmente frecuente en ninos con FLP 10.11

- Modificar la postura
Posicidn en balén de rugby®

ADAPTACIONES Y ALTERNATIVAS EN LA LACTANCIA

- Extraccion del calostro a partir de la semana 37 de gestacion

il
- Dispositivos especiales , i I

- Succidn no nutritiva del pezon para afianzar
la relacion madre e hijo y aumentar los niveles de prolactina®

SATISFACCION DE LOS PADRES

Preguntas a los padres Totaly % IC95%

¢ Considera la lactancia materna mads beneficiosa que la

artificial?

Si 26 (83.9%) 66.3-94.5
No 2 (6.5%) 0.8-21.4
Son iguales 3(9.7%) 2.0-25.8
Procedencia de los consejos y asesoramiento sobre la

alimentacion

Personal sanitario 19 (61.3%) 42.2-78.2
Amigos y conocidos 8 (25.8%) 11.9-44.6
Asociaciones de padres 2 (6,5%) 0.8-21.4
Otros 2 (6.5%) 0.8-21.4
Satisfaccion de la informacion y el apoyo recibidos por los

centros sanitarios en cuanto a los

métodos y formas de alimentacion

Excelente 2 (6.5%) 0.8-21.4
Muy buena 6 (19.4%) 7.5-37.5
Buena 7 (22.6%) 9.6-41.1
Escasa 11(35.5%) 19.2-54.6
Nula 5(16.1%) 5.5-33.7

TECNICAS DE ALIMENTACION

14,3%

P R
= 75 100%

64,5%

Placa maxilar




