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1. RESUMEN

Introduccion: Las fisuras palatinas, el labio leporino y las fisuras labio-
palatinas son malformaciones congénitas con origen multifactorial. Los
pacientes que sufren este tipo de patologias nacen con ellas y necesitaran
recibir una atencién a largo plazo por diferentes profesionales de la salud.

Justificacién: Dado que la fisura palatina es una malformacién congénita
altamente frecuente a nivel mundial, he decido centrar esta memoria en
conocer las causas y consecuencias de esta patologia y el importante papel
gue juega el personal de enfermeria en todo el proceso evolutivo, desde el
diagnéstico precoz hasta la integracion completa del nifio, para poder ayudar

tanto a la familia como al paciente.

Objetivos: Conocer la incidencia en Espafia de la fisura palatina y/o labio
leporino, su repercusion en la salud fisica y mental de los nifios que las
padecen y la implicacion del personal de enfermeria para su cuidado y
asesoramiento. Para ello se identificaran cuales son las principales bases
anatomicas afectadas por estas patologias, se expondran las causas
principales que las provocan, se describiran los principales problemas de salud
gue presenta el nifio o la nifla desde su nacimiento hasta la juventud y se
detallara la importancia del personal de enfermeria como promotor de la salud,

aconsejando y dirigiendo a los padres y a las personas de su entorno.

Material y métodos: Para la elaboracion de esta revision bibliografica se

han consultado diferentes fuentes como péaginas web, libros de anatomia y
embriologia humanas, articulos relacionados, estadisticas nacionales y bases
de datos como Google académico, Dialnet, Scielo, Elsevier, Cochrane y
Pubmed. Asi mismo, se han extraido datos del Ministerio de Economia y
Competitividad y de asociaciones de fisura palatina como AFICAVAL, ASPANIF
y AFILAPA.

Resultados/desarrollo: La variedad de problemas a los que ha de

enfrentarse un nifio con alguna de estas malformaciones es muy amplia y el
equipo que ha de atenderles hasta la reconstruccion completa de su cavidad
bucal ha de ser multidisciplinar. Los profesionales de enfermeria son parte de

este equipo y sus funciones principales se centran en el asesoramiento a las



familias respecto a la alimentacion, higiene, héabitos diarios, etc., antes y
después de las reconstrucciones bucales a las que va a ser sometido el nifio o

la nina durante varios anos.

Discusidn/conclusiones: Las malformaciones congénitas del paladar

provocan una serie de problemas asociados que han de mitigarse o
solucionarse para que los nifios/as que las padecen puedan llevar una vida lo
mas normal posible. El papel del profesional de Enfermeria, tanto en planta
pediatrica hospitalaria como en Atencion Primaria, es fundamental en la
atencion y en los cuidados pre y post-operatorios y, por supuesto, en la
promocion de habitos saludables.



2. INTRODUCCION

Segun Martinez-Frias M.L y cols. (2012)*, una malformacién congénita
es una “alteracién intrinseca del desarrollo embrionario, esencialmente

morfoldgico, que puede presentar distintas manifestaciones, como:

a) Alteracion de la forma o estructura fisica normal de un 6rgano o parte

corporal.

b) Alteracién patolégica del tamafio normal, tanto por exceso como por

defecto, de un 6rgano o parte corporal.
c) Alteracion de la localizacion de un 6rgano o parte corporal”.

La fisura labio-palatina es una malformacién congénita de las mas
frecuentes que afecta a nivel mundial a uno de cada 500-1000 nifios nacidos.
Aproximadamente el 25% padecen fisura palatina, el 25% labio leporino y el
50% restante, ambas afecciones®.

Esta malformacion es debida a un defecto de fusion del paladar, las
encias y/o el labio superior durante el desarrollo embrionario. Las causas aun
no estan esclarecidas del todo. Se cree que el factor genético es el mas
importante aunque existen otros factores externos que parecen estar

implicados®.

La fisura labio-palatina se puede presentar de forma aislada o como

malformacién asociada a diferentes sindromes.

2.1. ANATOMIA DEL PALADAR

El paladar es la estructura anatémica que separa la cavidad bucal de las
cavidades nasales**°. Consta de dos partes: el paladar duro u éseo y el
paladar blando o velo del paladar.

El paladar duro es la parte anterior del paladar y ocupa unos tres cuartos
del mismo. Se forma por la fusion de las dos apdfisis palatinas de los huesos
maxilares con las dos apofisis horizontales de los huesos palatinos formando
las suturas media y transversa (figura 1). Todo el paladar duro se encuentra

cubierto por mucosa.



El paladar blando o velo del paladar es la parte posterior del paladar y

ocupa el cuarto restante. Estd formado por una aponeurosis recubierta por

mucosa y movilizado por los musculos propios del velo del paladar (figura 2).

Suturamedia

Figura 1: Vision inferior del paladar 6seo.
Tomada del Atlas de Anatomia Prometheus.

2.2. FORMACION PALADAR

Proceso nasal medial

mandibular ~ Membr Estomodeo

bucofaringea

Figura 3: Embrion de 6 semanas. Tomada de
http://gsdl.bvs.sld.cu/greenstone/collect/estomato/
index/assoc/HASHO1be.dir/fig10.3.png

Apodfisis palatina
del hueso maxilar

Suturatransversa
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del hueso palatino

Paladar
duro

Paladar
blando

Figura 2: Vision anterior del paladar blando.
Tomada del Atlas de Anatomia Prometheus.

La formacion, el desarrollo y el
crecimiento de la cara y de la cavidad
oral se inician en la 42 semana y finaliza
alrededor de la 92 semana del desarrollo
embrionario humano”#91%11213 "yna de
las estructuras que se forman durante
este periodo es el paladar, que comienza
su desarrollo al final de la 5% semana de
gestacion y consiste en la division en
dos cavidades, la nasal y la oral, a partir
de la primitiva cavidad bucal o
estomodeo (figura 3).

El paladar se inicia como dos esbozos. El esbozo anterior dara lugar al

paladar primario y el esbozo posterior formara el paladar secundario (figura 4).



Paladar primario

Agujero
: Paladar

A Crestas B ¢ resr_as C ey x prirnario
palatinas A palatinas Paladar
oblicuas horizontales secundario

Figura 4: Etapas en la formacion del paladar definitivo.
Tomada de http://gsdl.bvs.sld.cu/greenstone/collect/prelicin/index/assoc/HASH0104.dir/fig10.10a.png

El paladar primario llevara a la formacion de un pequefio triangulo éseo
situado en la parte anterior del paladar duro, a los cuatro incisivos superiores y

al surco subnasal que se forma en la linea media del labio superior.

El paladar secundario formara el resto del paladar 6seo y el paladar
blando. Se inicia hacia la 62 semana del desarrollo como dos crestas palatinas
situadas en posicion oblicua. Ocupando el espacio existente entre ellas se

encuentra la lengua en formacion.
En la 72 semana de gestacion

. (figura 5a, 5b), las crestas se van
Elevacion
posicionando de forma horizontal
b

mientras que la lengua desciende. A

D_'_C Grecimianto horizontal continuacion, las crestas palatinas se

c fusionan (figura 5c). Por ultimo, se
DC it ot produce la fusién entre el paladar
ﬂ________wd___r___ primario y el secundario formandose en
. el el vértice un orificio denominado agujero

o foramen incisivo (figura 5d).

Figura 5: Etapas del proceso de palatogénesis.
Tomada de Escobar LM (2013).

Para la correcta fusién de los procesos palatinos, es necesario que los
epitelios del borde medial de cada uno de ellos contacten en la linea media,
formando la costura epitelial medial. Esta fusion se realiza en dos etapas: la
primera consiste en la union de los dos tercios posteriores y en la segunda se

produce la fusion del tercio anterior.



2.3. FISURA PALATINA

Cuando algunos de los procesos que han de ocurrir para la correcta
formacién del paladar (ver apartado 2.2) se ven alterados, el feto en gestacion

presentara una malformacién congénita llamada Fisura Labio-Palatina.
2.3.1. TIPOS

Dependiendo de cémo y donde se produzcan estas alteraciones, las
fisuras se pueden presentar como un problema aislado (fisura palatina) o como
un problema doble ya que se ve implicado también el labio superior y el maxilar

(fisura labio-palatina)*.

Si las fisuras se producen en el paladar primario, las deformaciones
afectaran al labio superior (Labio leporino) y al maxilar (Maxilar superior
hendido). Estas anomalias en la palatogénesis se pueden dar de forma
unilateral, bilateral o medial (figura 6).

. Foramen incisivo |
By | Unilateral i Unilateral { Bilteral | | Medial

..............................

Figura 6: Representacion esquematica del paladar (izquierda) y Fisuras del paladar primario (derecha).
Modificada de Maldonado E (2012).

Las fisuras producidas en el paladar secundario provocaran Paladar
hendido y Uvula hendida. Asi mismo, pueden ser completas o incompletas
(figura 7).

Labio

Foramen incisivo

Maxilar ————
Uvula

L]

Procesos palati

Figura 7: Representacion esquematica del paladar (izquierda) y Fisuras del paladar secundario (derecha).
Modificada de Maldonado E (2012).

Si el defecto se produce en ambos paladares, se producird una
combinacién tanto de hendiduras anteriores como posteriores al foramen

incisivo y éstas se presentaran de forma unilateral, bilateral o medial (figura 8).
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1

Medial

Figura 8: Representacion esquematica del paladar (izquierda) y Fisuras en ambos paladares (derecha).
Modificada de Maldonado E (2012).

2.3.2. CAUSAS

Las hendiduras labio-palatinas son alteraciones craneo-faciales que se
presentan con una alta frecuencia en la poblacion mundial. Su etiologia es
multifactorial e involucra factores tanto genéticos como ambientales. El 70% de
estas patologias se presentan como un defecto no sindromico y el 30%
restante se asocian con alteraciones adicionales en los defectos de tipo

sindrémico.
2.3.2.1. CAUSAS GENETICAS

Solo el 20-30% de las fisuras labio-palatinas no sindromicas se producen
por causas genéticas'®. En los Gltimos afios se han identificado varios genes

implicados en la formacion y en el desarrollo del paladar.

Segun la revisibn realizada por

Escobar LM en 2013, son numerosos los

genes implicados en la formacién, el

desarrollo y el crecimiento de la cara y de la

cavidad oral (figura 9). Mutaciones

producidas en estos genes provocan

defectos en la palatogénesis ya que las
proteinas para las que codifican son

esenciales, para la consecucion correcta de

todos estos procesos.

Figura 9: Patron de expresion de algunos genes involucrados en los diferentes estadios de desarrollo del labioy el
paladar. A. Estadio inicial, B. Crecimiento y elevacion de los procesos palatinos, C. Fusion de los procesos palatinos.
Tomada de Escobar LM (2013).
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Entre los genes mutados mas importantes y frecuentes se encuentran:
genes de segmentacion, como Shh (Sonic Hedgegoh), implicado en el
crecimiento del paladar (revisado por Montenegro MA y Rojas M, 2005); genes
homedticos, como Msxl, fundamental para la organogénesis orofacial
(revisado por Montenegro MA y Rojas M, 2005); y varios genes de la
superfamilia de los Tgf (Transforming grow factor) como BMP2 (Bone
morphogenetic protein-2) y TgfB3 (Transforming grow factor beta 3). La
proteina BMP2 se expresa en abundancia en el mesénquima adyacente a la
linea media durante la fusién palatina™ y la proteina TGFB3 se localiza de
forma abundante en el epitelio de los procesos palatinos antes de que se lleve

a cabo la fusion de los mismos'®?'’.

2.3.2.2. FACTORES AMBIENTALES

Los factores ambientales que pueden provocar malformaciones

orofaciales en el feto durante el embarazo son numerosos®>121819.20,

- Exposicion a radiaciones ionizantes.

- Drogas, tabaco y alcohol.

- Medicamentos que durante el embarazo se consideran teratégenos.
Dentro de este grupo encontramos algunos barbitaricos,
anticonvulsionantes y corticoides.

- Déficits alimetarios como la escasez de &cido félico o vitamina B9
durante los primeros meses de embarazo.

- Infecciones viricas que contrae la madre gestante, como la rubeola y

el Citomegalovirus (CMV).

2.4. CONSECUENCIAS
2.4.1. CONSECUENCIAS FiSICAS
e Aspecto fisico

Actualmente en la sociedad nuestra imagen juega un papel muy
importante y al tener una malformacion con tanto impacto visual puede
conllevar a una marginacién social, depresion, problemas en la conducta e
incluso al fracaso escolar. Para mejorar su aspecto y asi favorecer su

12



integracion en la sociedad tiene que someterse a su reconstruccion facial

mediante cirugia maxilofacial®’.

e Audicién

La trompa auditiva o trompa faringotimpanica es un conducto que pone
en contacto la parte alta de la faringe (rinofaringe) con la caja timpéanica del
oido medio. Los nifios con fisura palatina corren el riesgo de que la leche con
la que se alimentan pase a las cavidades nasales y de ahi al oido medio a
través de la trompa auditiva. Esta acumulacién de liquido puede causar pérdida
temporal de la audicién y/o infecciones en el oido medio. Una repeticion
continuada de ellas puede llegar a una pérdida de audicién irreversible por
dafio en la membrana timpanica. El tratamiento para solucionar esta
acumulacién consiste en colocar un drenaje timpanico para compensar la

presién y reducir el riesgo de infeccién y pérdida auditiva del oido medio®.
e Denticién

Muchos nifios con fisura tienen problemas de crecimiento dentario, ya
sea por su colocacién o por la falta de ellos. Ademas, el maxilar superior puede
crecer menos que la mandibula necesitando cirugia correctiva en un futuro.
Esto se soluciona mediante la intervencion de un ortodontista colocando

aparatos correctores o dientes fijos definitivos??*,

e Lenguaje

Al no utilizar de forma adecuada el paladar blando, ya que el aire se
escapa por el hueco de la fisura palatina que une la boca con la nariz, hace que
el sonido del habla sea nasal. También puede ocurrir que no generen suficiente
presion para producir ciertos sonidos o palabras, como /b/, /d/, /fl, Igl, Iki, ], Ipl,
Isl, Itl, vl 'y Iz/. En la mayoria de estos casos se resuelve con la cirugia de la

fisura aunque probablemente también necesitaran acudir a un logopeda®*%*.

e Psicolégicas

La sociedad juega un papel muy importante en cuanto a las
consecuencias psicolégicas del nifio. Esto es debido a que se ve diferente de

los demas y lo tratan de una manera especial®.
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Una caracteristica muy importante es la autoestima del nifio que si se
encuentra en un entorno donde le proporcionan seguridad a uno mismo,

mejorara su concepto de imagen y se sentira integrado en la sociedad?.

Muchas de las malformaciones pueden llevar a que les realicen bullying
y estos no lo dicen por miedo a las represalias. Por ello hay que observar
diferentes signos caracteristicos de ello como que no quieran ir a la escuela,
gue tengan los libros destrozados, que se les pierda el dinero, que tengan
moratones o arafiazos, que los encuentres angustiados y que no se quieran

relacionar con la gente®,

2.4.2. CONSECUENCIAS ALIMENTARIAS

La alimentacién juega un papel muy significativo en el desarrollo del
nifio. Cuando un nifio nace con fisura palatina, esta no tiene porque ser un
problema si se siguen los consejos que les indican los profesionales de la
salud. Aln asi, su alimentacion puede ser dificultosa antes de la reparacion del
paladar.

Para realizar una correcta succion del pecho materno, dentro de la
cavidad bucal del nifio se debe de formar una presién negativa que facilita la
eyeccion de la leche. Al existir una abertura entre el techo de la boca y el suelo
de las cavidades nasales, no se crea el vacio necesario para conseguir esa

presion y asi poder succionar la leche que sale del pezon.

Ademas, al tener este espacio abierto, el aire entra con mayor facilidad;
por ello, estos nifios en cada succién tragan grandes cantidades de aire lo que
provoca que sufran cdlicos de forma habitual y que regurgiten la leche ingerida
con mas frecuencia que en los nifios sin este tipo de malformaciones®®?’.
Algunos nifios incluso pueden tener problemas por falta de coordinacion en la

secuencia respiracion-succién-deglucion?,

La complicacion de tener la fisura palatina hace que muchos nifios
tengan que realizar un esfuerzo extra a la hora de alimentarse y se cansan
nada mas empezar pudiendo no realizar la ingesta adecuada y afectar a su

crecimiento sin llegar a los parametros de normalidad?®’.
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2.5. PAPEL DE ENFERMERIA

La enfermeria, con el paso del tiempo, ha avanzado en los cuidados y en
su independencia respecto del médico debido a la evolucion del cuidado
integral del paciente y la capacidad de la enfermera en la toma de decisiones®,

Actualmente, la implicacion que tiene enfermeria en los pacientes con
fisura palatina es muy importante, siendo el personal de referencia ante
cualquier duda para sus familiares. Las funciones que debe de llevar a cabo
son variadas, dependiendo si se encuentra en Atencion Primaria o en la planta

de pediatria.

Atencion primaria: coordinar y proporcionar cuidados, acogida de los
familiares, aconsejar la solicitud de ayudas socio-sanitarias, observar y detectar
problemas psicosociales, solucion de dudas y revisiones periodicas del nifio
con fisura.

Planta: realizar los cuidados postoperatorios como uso del manguito,
alimentacién, analgesia, postura del paciente, cuidados de la herida quirargica,

mantenimiento de la via aérea e informacion a la familia de cuidados al alta®..

También se aconseja que el personal de enfermeria cumpla con el papel
de coordinador para que lleve, desde la deteccion de la fisura palatina hasta su
resolucion, la informacién necesaria a la familia para una adecuada atencion de

sus necesidades.

3. JUSTIFICACION

Dado que la fisura palatina es una malformacién genética altamente
frecuente a nivel mundial, he decido centrar esta revisién bibliografica en
conocer las causas y consecuencias de esta patologia y el papel que tiene el
personal de enfermeria en todo el proceso evolutivo, desde el diagnéstico
precoz hasta la integracion completa del nifio, para poder ayudar tanto a la

familia como al paciente.

15



4. OBJETIVOS

El objetivo general de esta revision bibliogréfica es:
- Conocer la repercusion de la fisura labio-palatina en Espafa.
Los objetivos especificos de la revision bibliogréafica son:

1- Conocer las principales bases anatémicas afectadas por estas
patologias.

2- ldentificar las causas principales de la fisura palatina.

3- Describir los principales problemas de salud que presenta el recién
nacido.

4- ldentificar la importancia del personal de enfermeria como promotor de
la salud, aconsejando y dirigiendo a los padres y a las personas de su

entorno.

5. MATERIAL Y METODOS

El disefio empleado para la realizacion del estudio es la revision
bibliografica. Se realizé una busqueda en bases de datos, libros, estadisticas
nacionales, asociaciones, paginas web, articulos relativos al tema de “fisura
palatina”. Se acoto la busqueda a los ultimos 10 afios, por lo que este trabajo
se ha centrado, fundamentalmente, en el periodo comprendido entre los afios
2005y 2015.

Las bases de datos empleadas fueron: Google académico, Dialnet,
Scielo, Elsevier, Cochrane y Pubmed. También se han extraido datos del
Ministerio de Economia y Competitividad, la pagina web oficial de asociaciones
(AFICAVAL, ASPANIF, AFILAPA), etc. Asi mismo, se consultaron libros de
texto de anatomia y embriologia.

El método de busqueda consistié en utilizar como palabras clave: fisura
palatina, enfermeria y fisura palatina, palatogénesis, embriologia paladar,
anatomia humana, embarazo y fisura palatina, labio leporino, alimentacién y

fisura palatina, asociaciones fisura palatina, etc.
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Criterios de inclusion:

- Tanto los articulos como las estadisticas debian estar publicados en
un periodo especifico de tiempo de 10 afios (2005-2015).

- De forma excepcional, se han incluido algunos articulos publicados
anteriores al 2005 debido a su gran relevancia.

- Articulos publicados tanto en inglés como en espafiol.

- Obtencion del texto completo.

Criterios de exclusion:

- La mayoria de los articulos publicados con anterioridad al 2005,
aunque en un principio fueron aceptados para aumentar los
conocimientos sobre el tema.

- Articulos de los que no se pudiera obtener el texto completo.

Seleccién de los articulos:

Inicialmente, se realiz6 una buasqueda con las palabras clave
seleccionadas: fisura palatina, labio leporino, alimentacién fisura palatina,
enfermeria y fisura palatina sin tener en cuenta ninguna franja de afio de
publicacion. Tras la lectura de los articulos encontrados se incorporaron otras
palabras clave como embarazo y fisura palatina, palatogénesis, anatomia
humana, asociaciones fisura palatina. Después del estudio de todos los
articulos, se escogieron aquellos que cumplieran los criterios de inclusion y de
exclusion y se evaluo la calidad de los articulos seleccionados. Ademas, se
realiz6 una busqueda por diferentes paginas web oficiales del Gobierno
esparfol como la web del Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC) y la web del
Instituto Nacional de Estadistica (INE) con el fin de obtener datos y estadisticas
sobre el tema. También, se realiz6 una busqueda en libros de la biblioteca del
Campus de Soria referentes a la fisura palatina y embriologia del paladar,
encontrando capitulos interesantes para el estudio, en los libros de texto de

anatomia y embriologia.

Todos los articulos y material seleccionado se recopilaron en una

carpeta y se imprimié para facilitar su manejo.
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6. RESULTADOS

La fisura labio-palatina es una malformacién congénita que provoca un
defecto de fusion del paladar, del maxilar superior y/o del labio superior durante
el desarrollo embrionario, siendo su prevalencia relativamente alta a nivel

mundial.

Existen diferentes tipos de malformaciones, dependiendo del lugar
donde se produzcan, lo que conlleva distintas dificultades fisicas a la hora de

alimentar al nifo, en la forma de hablar, etc.

6.1. PREVALENCIA DE LA FISURA LABIO-PALATINA

Segun el estudio presentado por Martinez-Frias y cols' en la memoria
anual del Boletin del ECEMC de 2012, la prevalencia de nifios nacidos (vivos o
muertos) con malformaciones genéticas o con defectos congénitos ha ido

disminuyendo desde 1980 hasta la fecha de fin del estudio (2011) (grafica 1)

De los 40.329 nifios nacidos

Frecuencia por 1.000 RN

251 e con alguna deformidad, el 73,91%

presentaban un defecto aislado, el

204

13,58% varios defectos asociados y
154

el 12,51% correspondian a defectos

asociados a sindromes.

104
De todas las malformaciones

presentadas en este estudio, el

L. 2.87% (1161 nifios) nacieron con
Anos fisura palatina y el 3.42% (1300
Grafica 1: Distribucién anual de la frecuencia de los niﬁos) con fisura |abi0_pa|atina_

nifios recién nacidos con defectos congénitos.

2 en el

Segun el estudio presentado por Bermejo-Sanchez E y cols.
mismo boletin del ECEMC, la mayoria de las malformaciones han ido
disminuyendo su prevalencia en los ultimos 30 afios. En el caso de la fisura
palatina y de la fisura labio-palatina, en cambio, en el afio 2011, hubo un ligero

incremento en la incidencia de ambas malformaciones (grafica 2). Este dato no
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se considera relevante, ya que las estadisticas se analizan por periodos de 5

anos.
= Aislada — Aislado
— Asociada — Asociado
=—Total Total
FISURA DEL PALADAR LABIO LEPORINO * FISURA DEL PALADAR
Frecuencia por 10.000 RN Frecuencia por 10.000 RN
10 10
\ N\
6 l’\ 6 ‘\”[ / \\/ \_’\
2 N %
W’: W
0
0 1980-85 1990 1995 2000 2005 2010
1980-85 1990 1995 2000 2005 2010
Periodos Periodos

Gréfica 2: Analisis secular de la frecuencia por 10.000 de la fisura palatina (izquierda) y de la fisura
labio-palatina (derecha). Periodo estudiado: 1980 — 2011.

Por Comunidades Auténomas, la prevalencia se muestra en la tabla 1:

Fisura paladar Labio leporino + fisura paladar
AUTONOMIA 1980-1985 1986-2010 2011 1980-1985 1986-2010 2011
ATdAlTeia: oo 3,78 4,20 6,78 8,06 4,01 1,94 *
ATAGON covascancmsimssa — 3,89 0,00 — 3,33 06,60
P. de Asturias ........... 1,94 5,42 0,00 5,83 5,65 0,00
Islas Baleares (a) ..... 0,00 4,66 0,00 447 3,42 2,86
Catarias (B) ... 3,21 3,80 3,24 9,64 5,70 12,97
Cantabra o — 4,01 0,00 — 6,30 16,72
Castilla-La Mancha .. 7,16 4,69 0,84 * 4,52 5,12 0,84
Castilla y Leén ......... 3,77 4,22 3,84 8,33 5.25 479 *
Catallifa somsmanss 3,93 4,86 3,06 8,14 5:22 3,06 *
Com. Valenciana ...... 4,05 3,16 3,09 3,54 4,15 3,09
Extremadura ............ 6,62 5,08 2,10 5,67 4,83 4,21
Galicta s 6,64 3,56 0,00 * 5,14 4,32 43,96
La RIOJA wiiasiaissionios 7,006 1,89 0,00 * 5,49 4,72 0,00
Com. de Madrid ...... 4,41 2,88 1,84 7,22 5,12 3,68
Region de Murcia ... 5,31 4,15 0,00 7,97 5,49 7,37
Com. Foral Navarra .. 521 3,97 — 7,07 3,97 —
Pais Vasco .......ccoeee. 6,61 4,55 12,54 6,22 4,47 2,51
Andorra ......ccoeeees — 2,51, — — 0,00 —
TOTAL 5,20 4,13 3,11 * 6,49 4,85 3,69 *
Chi?(k-1): oo, 18,04 27,09 22,86 14,48 20,44 37,61
P05 vusiaeoniariosinns - - = — — +

Tabla 1: Frecuencia por 10.000 recién nacidos por Comunidades Auténomas y tres periodos de
tiempo. Periodo estudiado: 1980 — 2011.

En esta tabla se puede observar la tendencia a la baja que existe en la
prevalencia de ambas malformaciones en casi todas las Comunidades
Autonomas. En aquellas donde en 2011 se ha detectado un incremento, se
esta estudiando la posibilidad de que sea debido al aumento de la poblacion

inmigrante.
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6.2. CAUSAS MAS FRECUENTES

Las malformaciones labio-palatinas son causadas por multiples factores.
Se sabe que algunas son hereditarias y otras debidas a malformaciones
congénitas provocadas por diversos factores ambientales, medicamentos,

déficits alimentarios o infecciones viricas.

Cuando una mujer que no sabe que esta embarazada se expone a
radiaciones ionizantes, hay que considerar la cantidad de radiacién que
absorbe su cuerpo; esta se mide en Gray (Gy). En las primeras semanas de
gestacion, que coinciden con la formacién del paladar, el embrion es mas
sensible a estos efectos, causando malformaciones por el cambio estructural
de sus células a partir de 0’1 Gy. Esto nos indica que si una mujer se expone a
una radiografia, el feto no sufre dafos debido a que las mediciones son mucho
menores a las perjudiciales, salvo en ciertas ocasiones donde se exponga a

una radiacién mayor a la habitual'®3.

Algunos medicamentos, como los barbitdricos, anticonvulsionantes vy

corticoides se consideran teratégenos®.

También es conocido el efecto teratogeno del alcohol, las drogas y el
tabaco. El tabaco, puede producir hipoxia, por lo que hay un escaso riego de

oxigeno al feto®*®,

El &cido félico o vitamina By es un cofactor de enzimas para la
fabricacion del ADN y del ARN, que los humanos no podemos sintetizar.
Mientras que la ingestion diaria recomendada para una mujer no embarazada
es de 180 ug por dia, para las embarazadas se considera necesario 400 ug por
dia. Si los niveles no son los adecuados, el embridn presentara defectos en la

formacion del tubo neural*®?®.

Una de las posibles patologias que puede
presentar el feto es la fisura labio-palatina, debido a un defecto en el cierre del
neuroporo anterior del tubo neural. La alimentacion de la mujer gestante juega
un papel importante en el correcto desarrollo del embrién; por ello, es
aconsejable la ingesta de alimentos ricos en acido félico presente en frutas,
legumbres, hortalizas verdes y cereales junto con la toma de suplementos

vitaminicos, bajo prescripciéon médica, para prevenir este déficit*22°%.
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Se sabe que algunas infecciones viricas que afectan a la madre
gestante, como la rubeola y el CMV, causan malformaciones en el feto®

En Espafia, existen dos servicios de informacion telefénica sobre

teratdgenos:

- SITTE: Servicio de Informacion Telefonica sobre Teratdégenos Espafiol.
Se trata de un servicio informativo gratuito ofrecido por el ECEMC y
dirigido a los profesionales de la salud. Su objetivo es minimizar,
mediante la informacién, el riesgo por defectos congénitos, asi como
conseguir un mayor control del embarazo y de sus exposiciones a
distintos factores. El objetivo Ultimo es, pues, la prevencion primaria de
defectos congénitos. Este servicio esta atendido por médicos
especializados en la evaluacibn de riesgos teratogénicos
(http://www.saludcastillayleon.es).

- SITE: Servicio de Informacién Telefonica para la Embarazada. También
es un servicio informativo gratuito ofrecido por el ECEMC dirigido a
mujeres embarazadas. Se trata de un servicio de informacién sobre
factores de riesgo para el desarrollo del nifio antes del nacimiento
atendido por médicos especialistas pertenecientes al ECEMC, quienes
responderan sobre los peligros para el embrion o feto de los diferentes
agentes ambientales (quimicos/tratamientos farmacolégicos, fisicos,
biolégicos,...) que pueden afectar a la mujer embaraza, asi como sobre
aquellas otras cuestiones relacionadas con el cuidado y atencién del
embarazo (http://www.saludcastillayleon.es).

Segln el estudio realizado por Fernandez Martin P y cols.* en la
memoria anual del Boletin del ECEMC de 2012, las consultas realizadas por
profesionales de la salud al SITTE y de la poblacién en general al SITE fueron
las que se muestran en la tabla 2.

En ambos casos, la consulta mas realizada es sobre medicamentos que
puedan afectar al feto durante el embarazo. De hecho, la preocupacion

predominante se centra en los psicofarmacos (grafica 3).
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MOTIVO DE CONSULTA SITTE SITE
N % N.° %
Problemas Médicos 686 75,14 2.995 54,22
Medicamentos 627 68,67 2.256 40,84
Enfermedades 8 0,88 570 10,32
Agentes Fisicos 51 5,59 169 3,06
Medio Doméstico 33 3,61 629 11,39
Agentes Quimicos 20 2,19 352 6,37
Agentes Fisicos 13 1,42 242 4,38
Agentes Biologicos 0 0,00 35 0,63
Medio Laboral 43 4,71 196 3,55
Agentes Quimicos 29 3,18 94 1,70
Agentes Fisicos 12 1,31 96 1,74
Agentes Biologicos 2 0,22 6 0,11
Estilo de Vida 20 2,19 354 6,41
Alcohol 2 0,22 306 0,65
Tabaco 2 0,22 17 0,31
Cafeina 1 1D 7 0,13
Drogas 5 0,33 12 0,22
Alimentacion 12 1,31 282 5,10
Otros Motivos 131 14,35 1.350 24,44
Edad Materna 0 0,00 8 0,14
Edad Paterna 0 0,00 3 0,05
Exposicion Paterna 23 2,52 60 1,09
Problema Genético 4 0,44 33 0,60
Informe General 0 0,00 6 0,11
Diagndstico Prenatal 9 0,99 291 5,27
Lactancia 19 2,08 110 1,99
Otros 76 8,32 839 15,19
TOTAL MOTIVOS 9153 100 5.524 100
TOTAL LLAMADAS 829 4.511

Psicoanalépticos
Psicolépticos
Antiepilépticos
Antibacterianos
Vacunas

Antihistaminicos

Antiinflam. y
Antirreumaticos

Antidcidos

Antigripales y
Antitusigenos

Analgésicos
Agentes
Inmunopresores

Hormonas Sexuales
Corticoides

Oftalmologicos

Tabla 2: Clasificacion de las llamadas por motivo de consulta.
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Grafica 3: Grupos farmacologicos mas consultados por profesionales de la salud en el SITTE (izquierda)
y por la poblacién en general en el SITE (derecha) en 2011.



Las llamadas realizadas al SITE se distribuyen de la siguiente manera:
por mujeres embarazadas (80,56%), por mujeres no embarazadas (13,52%) y
por “otros” (5.92%).

Este mismo estudio revela que las preguntas referidas a los habitos
toxicos en mujeres gestantes 0 en mujeres que estan planificando un
embarazo, son escasas. Estos datos indican que la gran mayoria de las
mujeres desconocen los efectos teratbgenos que pueden tener sustancias

como el alcohol, el tabaco, las drogas o la cafeina.

6.3. ABORDAJES TERAPEUTICOS

La fisura labio-palatina va a generar diferentes problemas en la
alimentacién, el habla, la audicidn, la denticion y el desarrollo del maxilar; por
ello, es necesaria la actuacion conjunta de un equipo multidisciplinar para
reparar, en la mayor medida posible, las consecuencias que genera esta

malformacion.

El equipo cuenta con un ginecd6logo para detectar la malformacion, un
pediatra que estudia al nifio desde el nacimiento y aconseja sobre la
alimentaciéon y el estado saludable del nifio, un médico rehabilitador para
coordinar a todos los profesionales que intervienen e intentar conseguir una
mejoria en el desarrollo funcional y en la integracién social del nifio, un
cirujano maxilofacial que intervendra en las operaciones quirdrgicas
necesarias, un cirujano plastico para corregir los defectos faciales, un
otorrinolaringélogo que seguird la funcién auditiva y si es necesario
intervendrd quirdrgicamente esa area, un psicologo que ayudara tanto a los
padres como al nifio en aceptar la enfermedad y conseguir una insercion social
adecuada, un logopeda para que le ayude en el habla y el lenguaje, un
dentista que ayude en los habitos de higiene de las piezas dentarias, un
ortodontista para la aplicacion de aparatos dentales en caso de que la
denticion sea incorrecta, una enfermera que se encargue de la coordinacion de
los cuidados, que ayude en la lactancia y en la observacion de problemas
sociales y un trabajador social que asesore o informe de las posibles ayudas

y la cooperacién entre los miembros de la familia®?%%’.
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Un equipo completo hace que el malestar de la situacion sea menor,
ayudando a la familia a estar arropada e indicandole los problemas con los que
se pueden encontrar al amamantar al nifio antes de realizar las operaciones
convenientes, dependiendo de si ha nacido con fisura palatina, labio leporino o
fisura labio-palatina.

Un nifio con labio leporino tendra dificultades a la hora de succionar la
leche materna ya que no podréa colocar correctamente los labios alrededor de la
areola y producir la presion negativa necesaria para la extraccion de la leche de
la mama. Esta circunstancia hace que se cansen muy facilmente por el gran

esfuerzo que realizan.

Si el niflo padece fisura palatina, ya sea completa o incompleta, su
cavidad bucal no es estanca y, al alimentarse, la leche tiende a pasar a las
cavidades nasales lo que provoca regurgitaciones nasales y otitis frecuentes ya
gue la leche puede alcanzar el oido medio a través del conducto auditivo. Otro
problema al que se enfrentan estos nifios es que, en cada toma, ingieren una
cantidad de aire muy superior al normal lo que hace que padezcan célicos de
gases con frecuencia.

En el caso de las fisuras labio-palatinas, los problemas se multiplican ya

que se enfrentan a los relatados en los dos casos anteriores®®%’.

La cirugia reparadora también es diferente dependiendo de la
malformacion que presenten. Cuando un nifio ha alcanzado el peso adecuado
para poder entrar en quiréfano (5-6 kg) se empiezan a realizar estas cirugias
reparadoras respetando unos tiempos determinados. El labio leporino se repara
sobre los 6 meses de vida, reconstruyendo el labio superior. En este caso, una
vez cicatrizado, los problemas en la alimentacién desaparecen®. Las
reparaciones quirurgicas de la fisura palatina no se inician hasta los 12 meses y
las de la fisura labio-palatina no comienzan hasta los 18 meses. Hasta el
momento de la intervencidén, se aconseja el uso de una placa u obturador
palatino, que separa la cavidad bucal de las cavidades nasales y evita, en gran
medida, los problemas asociados a la entrada del alimento en las cavidades

nasales.
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6.4. ALIMENTACION

Para un adecuado desarrollo del nifio, los padres tendran que desarrollar
habilidades especiales respecto a su cuidado. En un mundo ideal, la
responsabilidad recaeria en los dos por igual aunque, generalmente, las
madres son las que soportan una carga mayor, sobre todo durante el periodo
de lactancia. Se ha podido observar que el rol de los padres va cambiando
segun las necesidades de su hijo y, al finalizar el proceso, éstos generan un

vinculo especial con é3%333,

Las dudas que se generan vendran principalmente definidas por el
tratamiento y la alimentacion: cuando se acabara, cémo quedara, qué
problemas puedo tener, cdmo comerd, etc. El papel de enfermeria se basa en
resolver las dudas que sean incapaces de solucionar e indicarles todas las
especialidades requeridas para conseguir la atencién integral del nifio y su
mejoria completa. Es cierto, que muchas de las dudas que se plantean son las

mismas que las madres con hijos sin malformaciones.

Respecto a la alimentacion, la duda por excelencia que hay que resolver
desde un primer momento es si la madre podra amamantar a su hijo; es
aconsejable informar sobre los beneficios que aporta la leche materna a los
nifios lactantes y que no ha de sentirse frustrada si, al principio, no consigue
dar el pecho a su hijo de una manera eficaz. Desde el comienzo del
amamantamiento, se crea un vinculo especial y Unico entre madre e hijo v,
gracias a la lactancia, la musculatura facial se fortalece lo que facilitara el post-

operatorio®.

e La leche materna, al poseer anticuerpos maternos, mejora la protecciéon
contra posibles infecciones en el lactante. En el caso de los nifios
fisurados, esta proteccion es esencial para prevenir las otitis y, ademas,
reduce el tiempo de estancia hospitalaria después de las cirugias.

e Como se ha comentado anteriormente, los nifios que presentan alguna
de estas malformaciones suelen tener problemas a la hora de mamar.
Es aqui donde el profesional de enfermeria es esencial para ayudar a
corregir posturas. Si el problema detectado es la regurgitacion nasal, se

debe indicar a la madre que la postura correcta para amamantar a su
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hijo es colocar al bebé en una posicion mas vertical que la habitual; si su
hijo traga correctamente y seguido se oye una exhalacion, es necesario
comprobar signos de malestar ya que pueden indicar que necesita
eructar frecuentemente debido a la gran cantidad de aire que ingieren al
alimentarse. Ademas se ha de informar que la alimentacion no puede
durar mas de 45 minutos, cada 3-4 horas, de 6-8 tomas diarias,
alternando cada 10 minutos de pecho; esto es debido a que con
cantidades suficientes (unos 700g diarios) el nifio esta satisfecho; si
supera estos margenes de tiempo el bebé puede estar realizando
esfuerzos que le causan agotamiento y asi perder peso o no ganarlo®.
Cuando se tiene una malformacion del paladar, suele haber dificultades
a la hora de estimular la produccion de leche. Para no perder la
capacidad de seguir amamantando al bebé con leche materna es
conveniente que se extraiga con un sacaleches después de cada toma
para vaciar los pechos.

Para mejorar la alimentacion en nifios con fisura palatina o labio-
palatina, una opcién que se plantea a los padres, es la posibilidad de
colocar el obturador palatino con el fin de taponar el agujero del paladar.
Se debe explicar que aun poniendo la placa, el nifio no es capaz de
generar el vacio dentro de la boca, que puede generar pequefias heridas
y que para dar el pecho no es necesario. Si los padres deciden
colocarselo, al nifio se le realiza una impresién del maxilar superior para
fabricar el molde, ajustandolo a corto plazo segun su crecimiento. Para
una correcta sujecion serd necesario la aplicacion de una crema
adhesiva y, después de cada toma, ha de ser lavado con agua y con un
algodén quitar los restos de leche que se hayan podido quedar
pegados™®.

En el caso de optar por alimentar al bebé con leche materna pero
utilizando biberones, debemos aconsejar a los padres sobre los tipos de
biberones y tetinas especiales que se pueden encontrar en el mercado,
coémo se utilizan, cuando han de cambiar de tetina etc. El biberén
especial para fisura palatina se tiene que inclinar de tal modo que la
tetina este llena de leche y apuntando hacia fuera de la hendidura,
dejando que el bebé se la acomode a su gusto; si esta es nueva, el
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lactante tiene que acostumbrarse a ella en un periodo de 48h. Si se
observa regurgitacion nasal, hay que colocar al bebé de una manera
més vertical, al igual que en la lactancia materna®. Las tetinas son de
diferentes formas y tamafios. En Espafia se comercializan dos marcas
aunque también se pueden utilizar las tetinas especiales para corderos y
que se pueden encontrar en clinicas veterinarias. Los biberones que se
comercializan tienen diferentes caracteristicas y hay que elegir el que
mejor resultado pueda dar. Si ninguno resultara eficaz, comentaremos
gue existe la posibilidad de combinar partes de cada uno de ellos,

creando un biberén nuevo adaptado:

- Enfamil: biberén flexible, es decir, se aprieta para regular el flujo

gue se expulsa (figura 10a).

- Haberman: biberdn flexible con cinco piezas. La tetina tiene forma
de campana con marcas para indicar el flujo de leche. Dependiendo
del flujo deseado, habiendo lento, medio o maximo, hay que colocar
la linea de flujo justo en la nariz del nifio (figura 10b).

- Pigeon: biberon rigido con cuatro piezas donde el flujo viene
regulado a través de una ruleta, cuanto mas flojo vaya, a mayor

velocidad ir& el flujo (figura 10c).

Todos ellos tienen de un alto coste, rondando los 30€, que muchas

familias no pueden pagar*®.

Figura 10: Tipos de biberones comercializados en Espafia: Biberon Enfamil®® (a); Biberén Haberman (b);
Biberon Pigeon (c). Tomadas de: http://www.medela.com (b) y http:/pigeon.com (c).
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Si no se dispone de biberones especiales para nifios con fisura palatina,
la manera mas facil de adaptar la tetina es realizar una incision, con una
hoja afilada y delgada, en forma de cruz en la punta volteando la tetina
de afuera hacia dentro. Una vez que se haya realizado se vuelve a dar la
vuelta y se observa la cantidad de flujo que echa. Para comprobar que
esta realizada de una manera correcta, se ha de colocar el biber6n boca
abajo y se tiene que observar que hay un flujo rapido, pero que las gotas
se pueden diferenciar. La apertura se puede modificar de tamafo hasta
gue el nifio se encuentre comodo.

Otra manera de controlar el flujo es mediante un biberén abierto por la
base: se coloca una bolsa en su interior la cual se va apretando para
regular la cantidad de leche que sale.

En todos los casos expuestos, cuando el bebé acaba la ingesta, se debe
limpiar la fisura para eliminar los restos de leche, sabiendo que esto no
les va a hacer dafio ya que es un orificio, no una herida.

La alimentacion tiene que estar encaminada a una adaptacién adecuada
después de la cirugia. Para que el bebé no sufra tanto en el
postoperatorio, se educa a los padres sobre ciertos aparatos o técnicas
gue se van a desarrollar: el nifio se tiene que acostumbrar a permanecer
en decubito supino para reducir el sufrimiento de estar en una misma
posicién; serd necesario colocar sujeciones en los brazos para que se
adapte a los dispositivos que va a usar y no se meta las manos a la
boca; se beber4a alimentar al nifio con una jeringa, taza o cuchara, sin
tocarle el paladar y retirarle el chupete; a los nifilos un poco mas mayores
se les ensefia que no se tienen que tocar el paladar con la lengua®’.
Durante el postoperatorio, los cuidados van enfocados a la alimentacion
y a la mejora de la herida quirdrgica. Después de la reconstruccién del
paladar, el nifio sale con un arco de sujecidn para proteger la herida
quirdrgica, que se mantiene hasta la retirada de los puntos de sutura,
aproximadamente una semana después. En el postoperatorio inmediato,
(de 12 a 24 horas) se mantiene al nifio en la UCI y la alimentacién se
realiza a través de una jeringa ya que, una vez operado el labio o

paladar, no se puede volver a usar el biberén. Es bueno que los padres
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observen cémo se da la toma, para que ellos tengan una mayor
seguridad a la hora del alta. Al cabo de unos dias, se puede comenzar a
dar agua después de cada toma para limpiar la zona de la operacion. Se
tiene que aclarar a los padres que el nifio necesita una readaptacion de
la lactancia y al patrén de suefio anterior a la cirugia. A la vez hay que
indicar que puede haber algo de sangrado por la nariz, mal aliento o
expulsién de membranas por la boca las primeras semanas después de
la operacion®.

e Una vez que el nifio comienza a comer sélidos, antes de la operacion,
los padres tienen que acostumbrarle a la comida liquida o triturada y fria
debido a que después del postoperatorio se ha de llevar a cabo este
procedimiento durante un mes. Hay que evitar alimentos duros como
galletas o patatas fritas para no dafiar el paladar®®’.

e Ademas de la adaptacion de la alimentacion, hay que educar a los nifios
a no respirar a través de la nariz, sino de la boca, para que ejerciten los

musculos de la zona®'.

6.5. AFRONTAMIENTO PSICOLOGICO DE LOS PADRES

La familia es un sistema social integrado por personas con sus
respectivos roles y relaciones interdependientes; cualquier modificacion de este
sistema impacta sobre cada miembro individualmente y sobre el sistema como

tal®*,

Cuando nace un nifio con una malformacion, la forma de familia con un
hijo “sano” se destruye por completo. La ilusién de formar una nueva familia y
las expectativas que se esperaban cambian por el desconocimiento y el
sufrimiento ante una nueva reestructuracion del futuro proximo. Al observarlo
por primera vez, muchos padres generan sentimientos negativos y son
incapaces de afrontar la situaciéon llegando al extremo de ocultar a su hijo a la

sociedad, lo que repercutird en un futuro en la autoestima del nifio®2.

La influencia de diversos factores como las expectativas de los padres,
de las caracteristicas psicolédgicas, el apoyo que se tenga, la gravedad de la
malformacion o la calidad de la estructura familiar, nos indica cémo se asume

la nueva situacion. Muchos padres se aislan del exterior y toda su atencion se
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centra en él. El desconocimiento del tema aumenta la complicacién de la nueva

situacion a la que se deben enfrentar y deberan adaptarse lo mejor posible.

Es muy importante la atencién de todo el equipo hacia los padres desde
gue se diagnostica la malformacion en el embarazo debido al gran impacto que
genera en ellos. Muchas de estas familias siguen adelante y se unen para
afrontar la situacién y otras acaban con la separacion del nacleo familiar. Esta
situacién se hace dolorosa y se prolonga en el tiempo; es en este periodo
donde los padres sufren tanto psicolégicamente como emocionalmente y, como
ese duelo implica tiempo, es muy importante realizar un trabajo psicolégico lo
antes posible®*.

Los primeros sentimientos que se suceden al diagndstico suelen ser
reacciones de tristeza, negacion, incredulidad e impotencia, siendo una manera
de expresar el estrés que genera saber que tu hijo tiene un defecto fisico y no
saber como poder afrontarlo ni solucionarlo. Seguidamente se producen
sentimientos de ira o ansiedad, llegando a la depresién como ultimo paso antes

de su aceptacion®*%*.

Los padres que reciben toda la informacién posible de los profesionales
de la salud, que se apoyan en ellos y que se dejan asesorar aceptan la
malformacion del nifilo de una manera mas positiva que ha aquellos a los que

no se da ningdn tipo de informacion®*.

Cuando se tiene que afrontar la nueva situacion que se les plantea y
desarrollar ciertas habilidades del cuidado del nifio diferentes a las esperadas,
es muy importante expresar emociones y compartir las dudas con otros padres
gue estdn en su misma situacion para que la carga del problema sea
compartida y valorada por personas que entienden el duelo que estan pasando.
Por ello es importante que se pongan en contacto con diversas asociaciones de
fisura palatina para que observen que no son el Gnico caso y que hay mas

personas en su misma situacion®.

Los padres se adaptan mejor al nuevo contexto familiar dependiendo de
la gravedad de la malformacién, la informacion postparto y el apoyo tanto
familiar como del entorno cercano, es decir, dependiendo de las posibilidades

de la familia de afrontar la situacion.
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6.6. PSICOLOGIA EN NINOS Y BULLYING

Una vez que comienzan a entender su malformacion y a observar los
rasgos caracteristicos que hace que no sean como los demas, los nifios con
fisura palatina se comparan y se sienten diferentes. Debido a ello, muchos
tienen una baja autoestima y creen que tienen menos oportunidades y
expectativas de relacionarse. Se sienten inseguros, rechazados, desconfiados
e insociables.

Aqui el papel conjunto de enfermeria con los psicélogos es primordial
para que ellos entiendan que son nifios normales como los demas, aunque
tengan estos rasgos definitorios de la malformacién ya que, con las multiples
operaciones a las que van a ser sometidos, las diferencias visuales seran

minimas consiguiendo asi mejorar su autoestima.

Muchos padres, al proteger a su hijo de la sociedad, le causan una
impresion errénea respecto a cémo él cree que le ven los demés a
consecuencia de su malformacién fisica y esto conlleva que el nifio se muestre
muy timido y carezca de relaciones sociales que pueden verse reflejados por

un mal aprendizaje escolar®*.

El lenguaje en el ser humano es muy importante. Cuando una persona
habla adecuadamente les genera confianza, seguridad y autoestima y ademas
facilita las relaciones interpersonales; la voz de los nifios con fisura palatina es
nasal debido al defecto anatomico y hay que acudir a la consulta de un
especialista para que aprendan a hablar, con lo cual, el problema de la buena
comunicacion hace que no se integren adecuadamente. Otro afiadido es el

retraso en la aparicién del habla, entendida como uso del vocabulario®.

Una vez que la malformacion se resuelve con la cirugia, los nifios

muestran mayores capacidades para relacionarse y una mayor autoestima.

Otro punto a sefalar es la constante mirada de los comparieros de clase
y las burlas a las que le someten por no tener el mismo aspecto en la cara;

muchos abandonan el colegio debido al acoso que sufren®.
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7. DISCUSION

Una malformacién congénita se define® como “alteracion intrinseca del
desarrollo embrionario, esencialmente morfolégico, que puede presentar
distintas manifestaciones, como son la alteracion de la forma o estructura fisica
normal de un 6rgano o parte corporal, la alteracion patolégica del tamafo
normal, tanto por exceso como por defecto, de un érgano o parte corporal o la
alteracion de la localizacion de un 6rgano o parte corporal”.

La noticia del nacimiento de un nifio con una malformacién corporal,
puede llevar a los padres y al entorno familiar a generar sentimientos negativos
y a sentirse incapaces de afrontar la situacién por desconocimiento del tema o

por el coste econémico y emocional que supondra enfrentarse al problema.

Las malformaciones orofaciales presentadas en esta memoria son
debidas a un defecto de fusion del paladar, las encias y/o el labio superior
durante el desarrollo embrionario®?. Segtin nos explica la Sociedad Espafiola

de Fisuras Faciales?! “

estas anomalias congénitas constituyen una deformidad
relativamente comdn que producen, ademas del defecto estético
tremendamente estigmatizante, problemas funcionales relevantes en la
deglucion, la masticacion, la fonacién, y en el crecimiento facial”. Estos
problemas funcionales son debidos al anormal desarrollo del maxilar superior,
al cierre incompleto del labio superior por el surco subnasal y/o a la incorrecta
fusion del paladar (primario y/o secundario)'?. Los defectos faciales, el
desarrollo y crecimiento anormal de las piezas dentarias y las dificultades en el
habla y el lenguaje pueden provocar problemas psicolégicos en el nifio® % %
Ademas, son habituales las infecciones auditivas que, si se dan con demasiada

frecuencia, pueden dar lugar a una sordera permanente®.

La reparacion del labio superior, del maxilar superior y/o el paladar ha de
realizarla un equipo multidisciplinar compuesto por diferentes profesionales de

la salud, psicélogos y asistentes sociales®?®?".

Estos especialistas se
encargaran de reparar los defectos fisicos, mejorar el lenguaje, ayudar al nifio y
a sus familias a superar las situaciones de dificultad con las que se van a
encontrar durante todo el proceso y a asesorar a los padres en todas las

cuestiones o dudas que se les pueda plantear.
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Uno de los profesionales de la salud que va colaborar en la recuperacion
del nifio va a ser el personal de enfermeria. Estos nifios van a necesitar
multiples operaciones y reparaciones y, sus padres, necesitardn apoyo y
asesoramiento inmediato en muchas cuestiones de la vida diaria.

Enfermeria®!?®

no solo se basa en resolver dudas, sino en observar
coémo se sienten los padres, si encuentran apoyo en la gente cercana a su
entorno y si las necesidades que va a requerir tener un nifio con este tipo de

malformacion estan cubiertas.
Ademas, el profesional de enfermeria se va a encargar de:

e La coordinacién de las citas que tienen los padres con las diferentes

especialidades médicas.

e Aconsejar y apoyar en la toma de decisiones que los padres puedan

realizar.

e Ensefiar como se debe alimentar al nifio, tanto en los primeros

meses de vida como después de las operaciones.
e Asesorar sobre habitos higiénicos especiales.

e Poner en contacto a los padres con las diferentes asociaciones de

padres con hijos que padecen la misma malformacion.

Sin el papel de enfermeria se perderia uno de los principales soportes
gue tienen los padres, porque pasan de la alegria que sienten al saber que van
a tener un hijo a la preocupacién que sienten cuando les comunican que su
bebé va a nacer con una malformacion. Esta situacién es muy dificil de afrontar
sin un primer apoyo directo que les explique desde el principio como va a ser la
nueva situacién y los pasos que hay que seguir para que evolucione segun lo

previsto.
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8. CONCLUSIONES

- Las fisuras palatinas, el labio leporino y las fisuras labio-palatinas son
malformaciones congénitas que engloban una serie de defectos que
afectan al desarrollo normal de las cavidades oral y nasal y de varias

estructuras asociadas.

- El origen de estas patologias no sindrémicas es de origen multifactorial. El
30% tienen origen genético; el resto son provocadas por infecciones

viricas, drogas, medicamentos, déficits nutricionales, entre otras.

- Estos defectos fisicos son, en su mayor parte, reversibles gracias al trabajo
qgue realiza un equipo multidisciplinar formado por profesionales de la
salud. Los problemas asociados de indole psicolégico o social son tratados
por psicélogos y por trabajadores sociales.

- Los profesionales de enfermeria son parte de este equipo y sus funciones
principales, tanto en planta pediatrica hospitalaria como en Atencién
Primaria, se centran en la atencién y en los cuidados pre y post-operatorios
Yy, por supuesto, en la promocién de hébitos saludables.
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