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RESUMEN

La enfermedad catastrofica en Ecuador es considerada como aquella patologia de curso
cronico que implica una vulnerabilidad significativa. El objetivo de la presente
investigacion fue analizar la literatura actualizada sobre el labio y paladar fisurado como
una enfermedad catastrofica en el Ecuador. La busqueda de articulos cientificos sobre el
tema de analisis se realizé en bases digitales como PubMed, SciELO, Scopus, Google
Académico y paginas web para la basqueda de articulos cientificos. El padecimiento de
la presencia del LPF se inicia desde el nacimiento hasta la reconstruccion o unién de la
fisura, cuyo tratamiento dependera de la gravedad. Una vez revisada la literatura, se debe
considerar al labio y paladar fisurado como una enfermedad catastréfica, debido al alto
costo, curso crénico, impacto psicologico y su prevalencia en Ecuador, 14,96 %. Se
concluyé que el labio y paladar fisurado (LPF) en Ecuador no se considera una
enfermedad catastrofica; sin embargo, esta patologia afecta desde el nacimiento hasta la
adultez, pues el paciente debe someterse a multiples intervenciones quirdrgicas y terapias

para mejorar la funcidn oral, el habla y la apariencia facial.

Palabras clave: labio, paladar fisurado, odontologia, Ecuador.
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ABSTRACT

A catastrophic disease in Ecuador is considered a pathology of chronic course that implies
a significant vulnerability. This research aimed to analyze the current literature on cleft
lip and palate as a catastrophic disease in Ecuador. The search for scientific articles on
the topic of analysis was carried out in digital databases such as PubMed, SciELO,
Scopus, Google Scholar, and scientific article search websites. The suffering of the
presence of LPF starts from birth until the reconstruction or closure of the fissure, whose
treatment will depend on the severity. After reviewing the literature, cleft lip and palate
should be considered a catastrophic disease due to its high cost, chronic course,
psychological impact, and prevalence in Ecuador, 14.96%. It was concluded that cleft lip
and palate (CLP) in Ecuador is not considered a catastrophic disease; however, this
pathology affects from birth to adulthood, as the patient must undergo multiple surgical

interventions and therapies to improve oral function, speech, and facial appearance.

Keywords: lip, cleft palate, dentistry, Ecuador.

INTRODUCCION

Una enfermedad catastrofica en Ecuador es considerada aquella patologia de curso
cronico que supone alto riesgo, cuyo tratamiento es de alto costo econdmico e impacto
social y que, por ser de caracter prolongado o permanente, puede ser susceptible de

complicaciones en el proceso acertado del tratamiento.*

Dentro de las enfermedades consideradas catastroficas que tienen impacto en la boca se
registra el cancer bucal, el noma y el LPF.! Las malformaciones congénitas tienen un
origen multifactorial y ocurren durante los primeros meses de gestacion. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se estima que el 10 % de las malformaciones
son causadas por factores ambientales, el 25 % por factores genéticos y el 65 % por
factores desconocidos, probablemente de orden multifactorial. EI embrion del ser humano
esté alojado en el Utero y no tiene ningun contacto con el exterior. Sin embargo, se sabe
que se puede realizar todo tipo de cambios en el desarrollo del nifio, en este caso el estilo
de vida de la madre es de mayor riesgo, ya que toda sustancia nociva puede causar algn

dafio. 23



El paladar fisurado, sea con o sin labio fisurado, se define como una malformacién
congénita, y se considera como una de las malformaciones mas comunes. Cuando una
persona nace con una fisura del paladar, no hay tejido en la linea media, creando asi una
hendidura. Se ha encontrado que afecta los musculos faciales y uno de los musculos mas

afectados negativamente por una hendidura es el elevador del velo del paladar. 23

El labio y paladar fisurado ocurre en 1 de cada 500 a 700 personas en todo el mundo,
segun la region geografica y el origen étnico. De manera similar, la incidencia de paladar
fisurado varia anualmente entre 1/3300 y 1/10000 nacimientos en todo el mundo. En
Ecuador, los datos mas recientes sobre la prevalencia de labio y paladar fisurado en
neonatos y lactantes, de estudios realizados en las principales ciudades de Quito,
Guayaquil y Cuenca con fisura labio palatina reportan una frecuencia de 4,97 por 10000
nacidos vivos. En los paises de América Latina, cifras similares por sexo el 38,19 % para

mujeres y el 61,68 % para hombres. 4

El Ministerio de Salud determina uUnicamente enfermedades catastréficas a todas
patologias de curso cronico que supone alto riesgo, cuyo tratamiento es de alto costo

econémico e impacto social. 3

Si bien este tipo de malformacion congénita no se considera una enfermedad catastrofica
en el pais, se cataloga como un deterioro a la salud y una amenaza de vida en las personas.
También se caracteriza por su alta complejidad, ya que en mayor parte son letales o hasta

llegan a generar una incapacidad al paciente y un alto costo econémico. 2

Su tratamiento va a ser Unicamente quirargico para cerrar la fisura a nivel del labio o
paladar. Su objetivo es crear y lograr una armonia estética, una buena funcionalidad oral,
un habla éptima y un crecimiento natural del maxilar, con el manejo interdisciplinario de
un gran namero de especialistas (genetista, pediatra, cirujano maxilofacial, plastico,
otorrinolaringélogo, fonoaudiélogo, odontopediatria, ortodoncista y rehabilitador bucal).
Exclusivamente en este ambito para el caso ecuatoriano, se realizan cirugias
reconstructivas gratuitas, como es el caso de la Fundacion Operacion Sonrisa, que tiene
como proposito brindar atencion integral y tratamiento de especialidad a nifios y jovenes
con este tipo de malformacidn congénita en situacion de vulnerabilidad para mejorar su

calidad de vida y la de sus familias.



Por otro lado, para los pacientes con LPF, el alto costo del tratamiento y los recursos
limitados hacen que el inicio del tratamiento sea una desventaja afectando mas a las
personas de escasos recursos. 4 Desde estas consideraciones, el objetivo de la presente
investigacion fue analizar la literatura actualizada sobre el labio y paladar fisurado como

una enfermedad catastrofica en el Ecuador.

MATERIALES Y METODOS

La busqueda se realiz6 en bases digitales como PubMed, SciELO, Scopus, Google
Académico y paginas Web para la busqueda de articulos cientificos sobre el respectivo
tema a investigar y analizar. Se emplearon los siguientes descriptores, en inglés “cleft lip
and palate” y “Dentistry” y en espanol “Odontologia”, “labio y paladar fisurado”. Se
realizd una busqueda bibliogréfica de articulos cientificos que proporcionen una
apropiada y valida informacidn sobre el presente tema que podra ser de cualquier afio de

antigliedad, pero referentes al Ecuador y a esta anomalia congénita.

Los criterios de inclusion fueron articulos de revision de literatura, revistas y libros que
abarquen informacién sobre labio paladar fisurado. Asimismo, dentro de los criterios de
exclusion se consideraron estudios que no abarcaban informacion necesaria para describir
esta enfermedad. La busqueda realizada en las bases de datos arrojo 60 articulos de libre
acceso. Se revisaron los titulos y el resumen de todos los estudios y se eliminaron 20
articulos por no cumplir con los criterios de seleccion y 10 por ser duplicados; se
seleccionaron 20 articulos que hacen referencia sobre labio paladar fisurado y su

asociacion en la salud.

RESULTADOS

Malformaciones congeénitas

Las malformaciones congénitas son problemas que provocan cambios estructurales y
funcionales en el desarrollo fetal, provocando alteraciones y defectos en el desarrollo
intrauterino. Segun la OMS, 303000 recién nacidos en todo el mundo mueren a causa de
malformaciones congénitas en las primeras cuatro semanas de vida.>® Segin la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), las malformaciones congénitas,
deformidades y las anomalias cromosdmicas son la segunda causa de muerte entre los

nifios menores de 1 afio en el Ecuador, representando el 17,13 % del 2010 al 2013. 2



Etiologia y factores de riesgo del labio fisurado y paladar fisurado

El labio fisurado es considerado la malformacion congénita craneofacial mas comin a
nivel mundial y en nuestro pais no es la excepcion. Muchos factores estan involucrados
en esta enfermedad, entre los que se vincula el comportamiento de la madre (factores
ambientales) durante el embarazo. Dichos factores se clasifican segln los tipos de
agresiones a las que se puede enfrentar la gestante, alterando los procesos genéticos y
estructurales del 6rgano del embridn. Estas agresiones pueden ser fisicas, quimicas y

bioldgicas. 2

Dentro de los agentes ambientales mas comunes durante el primer trimestre se encuentran
exposiciones comunes, incluyendo tabaquismo materno, consumo de alcohol, vitaminas
de suplementacion, plaguicidas, herbicidas, fungicidas, antidepresivos, uso excesivo de
antibioticos y antieméticos, asi como la deficiencia de vitamina A, vitamina B2 y acido
folico. Varios factores de riesgo ambientales reconocidos y multiples genes estan
implicados con el labio paladar fisurado, lo que significa que la etiologia es compleja y
heterogénea. 23

Varios estudios sugieren que los factores de riesgo genéticos y ambientales interacttian
para influir en el riesgo de labio y paladar fisurado?3. Una consideracion importante es la
edad de los padres: los de 40 afios en adelante tienen un 58 % mas de riesgo de tener un
hijo con alteraciones orales en comparacion con el grupo de padres de 20 a 39 afios. Las
madres de 40 afios 0 mas presentan el 1,56 veces mayor riesgo de tener un hijo con labio
y paladar fisurado en comparacion con las madres de 20 y 29 afios.> Aunque estos
proporcionan evidencia estadistica de una interaccion gen-ambiente (GxE), su etiologia

en términos de prevencion practica ain no esta clara.®

Dentro del factor genético, existe una division de acuerdo con el tipo de herencia que
confluyen en la fisura labio-palatina. Se registra la herencia monogénica autosémica
dominante, autosomica recesiva, recesiva ligada a X, dominante ligada a X y dominante
ligada a Y, y la herencia poligénica, esta es la causa mas comun de labio y paladar
fisurado. Esta herencia se refiere a aquellos rasgos controlados por gran cantidad de
genes, pero que a su vez pueden ser afectados e influenciados por el ambiente. La mayoria
de las madres con hijos con labio y paladar fisurado cuentan con antecedentes de ingestion

de drogas legales como los AINES (diazepam) o anticonvulsivos (fenitoina), historial de



abortos recurrentes, patologias psiquiatricas (depresion) e incluso diabetes gestacional,
mostrando la asociacion entre el componente genético y el externo de caracter ambiental

en la organogénesis y desarrollo del embrion.’
Anatomia y clasificaciéon de LPF

Esta malformacion congénita ocurre especificamente en dos puntos del desarrollo fetal:
entre la 5% y 72 semana de gestacion por falta de fusion de los procesos frontales y entre
la 78 y 122 semana de gestacién por falta de fusion de los procesos palatinos o debido a
tejidos estructurales mal formados (estructuras como hueso o tejido blando, labios,

paladar y cresta alveolar).®
Clasificacion de Veau del paladar fisurado

La clasificacion de Veau se describio por primera vez en 1931 y clasificé las hendiduras
palatinas en cuatro categorias. EI minimalismo, la base morfolégicay la relevancia clinica
del enfoque de clasificacion de Veau los han hecho muy atractivos para los cirujanos
modernos. En la clasificacion de Veau, la hendidura de VVeau | se refiere a la fisura media
del velo (paladar blando) con el paladar duro intacto. La hendidura de Veau Il es la
hendidura mediana del paladar blando y el segundo paladar duro detras del agujero
incisivo, con el paladar primario intacto (anterior al agujero incisivo). Veau Ill y las
hendiduras 1V se extienden anteriormente y rodean el paladar primario. En la hendidura
Veau lll, la afectacion anterior es unilateral, el vdmer permanece adherido a la plataforma
palatina en el segmento mayor, pero en la hendidura de Veau IV hay afectacion bilateral

y el vomer se une solo al premaxilar.®

d /V' \
v I Veau ll
Pal deot';l a Paladar blando
aladar ando v duro



o 4 - . 4 D _
Veau ll Veau IV
Paladar y alveolo Paladar y
unilateral alveolo bilateral

Figura 1. Clasificacion de Veau del paladar fisurado. A. Veau | paladar blando. B. Veau Il paladar blando y duro.

C. Veau Ill paladar y alveolo unilateral. D. Veau IV paladar y alveolo bilateral.

Metodo de clasificacion de fisuras labio, alveolo palatinas (FLAP)

La notacion FLAP se desarroll6 como una forma de abordar las deficiencias de otros
sistemas de clasificacion FLAP y proporciona una forma completa y estructurada de
describir todos los fenotipos de fisura labio palatina unilateral (FLPU) y fisura labio
palatina bilateral (FLPB). Las ventajas de la notacion FLAP incluyen una base
embrioldgica (descripcion de la afectacion estructural pre y pos-foraminal), un descriptor

detallado que incluye todas las estructuras relevantes y un indice de lateralidad® (tabla 1).

Tabla 1. Terminologia de la notacion de hendidura FLAP.

Descripcion pre-foraminal | Lado Derecha
Izquierda
Lateralidad Unilateral (u)

Bilaterales (b)

Mediana (m)

Gravedad Completa (c)
Incompleto (i)

Microforma (m)




Asimétrico  (a);  solo
aplicable en bilateral

intervencion

Compromiso Labio (L)
Alvéolo (A)
Paladar (P)
Descripcion post- | Morfologia palatal Uvula bifida (bu)

foraminal
Submucosa (sm)

Veau | (v1)
Veau Il (v2)
Veau Il (v3)

Veau IV (v4)

LPF y su relacion como una enfermedad catastrofica

Se cataloga a una enfermedad catastrofica como aquel padecimiento devastador y casi
siempre incurable. De acuerdo a la informacion brindada por el Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social (IESS), son aquellas patologias de curso cronico que supone alto riesgo,

cuyo tratamiento es de alto costo econdémico e impacto social.*

Curso crénico del padecimiento de LPF

El padecimiento de la presencia del LPF se inicia desde el nacimiento hasta la
reconstruccion o union de la fisura, cuyo tratamiento se ejecutard dependiendo de la
gravedad. El tratamiento se realiza desde el nacimiento y consiste como primer paso en
la basqueda de mejorar la capacidad de desarrollo céfalo-caudal y préximo-distal en actos
simples y esperando que mejore la realizacion de actos complejos como comer, hablar,
escuchar y mejora del aspecto facial. Por tanto, el tratamiento que se llevara a cabo
empieza desde el nacimiento hasta la rehabilitacion completa luego de finalizar el

crecimiento craneofacial.®



Inicia desde la primera semana de nacido con la evaluacion del equipo multidisciplinario,
luego la terapia ortopédica prequirdrgica, para despues ser dispuesto a la primera cirugia
a los 3 a 4 meses de edad (queiloplastia en LPF unilateral) o a los 4 y 6 meses
(queiloplastia en LPF bilateral). Una segunda cirugia se ejecutara entre los 9 y 12 meses
de edad (palotoplastia); ademas, es necesaria la colocacion de tubos de ventilacion en el
oido. Posteriormente, el paciente va a hacer su primera visita al odontopediatra entre la
semana 12 a 20 semana de edad vy, a los 18 meses de edad, se llevara a cabo la primera

evaluacion de fonacion vy la terapia del lenguaje a los 4 afios de edad.®

Entre los 4 y 6 afios es importante verificar la necesidad de una faringoplastia para mejorar
el lenguaje. La primera evaluacion ortodoncica va a ser a los 5 0 6 afios de edad; entre los
12 y 18 afios se tendré que hacer ortodoncia correctiva y finalmente, cuando ya sea mayor
a los 18 afios, se realizara la reparacion del labio, nariz, cirugia ortognatica y

rehabilitacion protésica.® (tabla 2).

Tabla 2. Protocolo de tratamiento para pacientes con LPF

Edad/ tiempo Indicaciones

Una semana del nifio recién nacido | Evaluacion del equipo multidisciplinario

Dos semanas de edad Inicio del tratamiento ortopédico prequirdrgico
Tres a cuatro meses de edad Queiloplastia del labio fisurado unilateral
Cuatro a seis meses de edad Queiloplastia del labio fisurado bilateral

Tres semanas después de la | Inicio del uso del stents nasal

queiloplastia
Seis semanas de edad Comienzo de alimentos sélidos
Nueve a doce meses de edad Palatoplastia
Colocacién de tubos de ventilacion en el oido
Doce a veinte semanas de edad Primera visita al odontopediatra.

Dieciocho meses de edad Primera evaluacion de la fonacion




Cuatro afos de edad Inicio de la terapia del lenguaje si fuera

necesario

Cuatro a seis afos de edad Revisidn del labio y nariz fisurado

Faringoplastia para mejor el lenguaje

Cinco a seis afios de edad Primera evaluacion ortodéncica

Siete a nueve afos de edad Tratamiento ortodoncico temprano

Injerto de hueso alveolar

Doce a dieciocho afios de edad Ortodoncia correctiva

Mayor a dieciocho afios de edad Reparacién de labio, nariz.
Cirugia ortognatica

Rehabilitacion protésica

Dependiendo de la complejidad de cada paciente, serd posible que se le realicen otras
cirugias que no estdn contempladas en la tabla 2. La participacién de diferentes
especialistas odont6logos, otorrino, genetista, fonoaudiodlogas, psicélogos y enfermeras

coordinadoras es fundamental para lograr resultados éptimos y satisfactorios.

La necesidad de correcciones secundarias es considerada como parte integral del
tratamiento y los padres deben estar en conocimiento de ello oportunamente. No existe
un reporte de cuantas intervenciones seran necesarias en un paciente, el promedio hasta
los 15 afios es entre 3,3 operaciones hasta 8,04 en casos de fisuras bilaterales.® El paciente,
desde que nace hasta que termine de crecer, va a culminar con el tratamiento de labio
paladar fisurado, con la finalidad de devolver a la persona una armonia estética, una buena

funcionalidad oral, un habla 6ptima y un crecimiento natural del maxilar.®

Alto riesgo de incidencia y prevalencia en Ecuador
En América Latina hubo una tasa de 10,49 de LPF por 10000 habitantes, con mayor

frecuencia en Bolivia con el 23,7 %; Ecuador, con el 14,96 %; Paraguay, con el 13,3 %,



y con menor frecuencia en Venezuela con el 7,92 %; Peru, con el 8,74 %; Uruguay con
el 9,37 %, y finalmente Brasil con el 10,12 %.1°

La provincia ecuatoriana con mayor porcentaje de recién nacidos con labio y paladar
fisurado es Azuay con un 37,4 %, seguida de Morona Santiago (18,4 %), Cafiar (12,8 %)
y Guayas (7,2 %). Aparte de eso, el labio fisurado se encuentra con mayor incidencia en
los hombres y el paladar fisurado en las mujeres. Cuando ambas lesiones estan presentes
la frecuencia es del 46 %, el labio fisurado solo representa el 21 % y la fisura palatina
representa el 33 %.1° Entre el 20 y el 25 % de los pacientes con labio y paladar fisurado
tienen antecedentes familiares, el 75 % tiene una causa multifactorial y el 25 % tiene una
causa conocida. La dismorfogénesis, incluidos el Sindrome de Down, d’ Waardenburg,
de Patau, de VVan der Woude, de Sprintzen, Waardenburg y la trisomia X representan el

35 % de los casos.!

De los 26429 recién nacidos de un estudio realizado en el Hospital Vicente Corral
Moscoso entre 2010 y 2014, 451 nacieron con estas malformaciones. Las madres que
viven en zonas urbanas tienden a presentar una prevalencia de nacidos con
malformaciones congénitas del 47,55 %, mientras que las madres que viven en zonas

rurales presentan el 52,55 %.!

Costo del tratamiento

El costo del tratamiento para el LPF, ademés conocido como fisura labio palatina o fisura
orofacial, puede variar significativamente dependiendo de varios factores, como el pais,
el tipo y la gravedad de la fisura, y el sistema de salud al que se tenga acceso. En algunos
casos, los tratamientos para el labio fisurado pueden ser cubiertos por el sistema de salud
publico, especialmente en paises donde se brinda atenciébn médica gratuita o
subvencionada. Por ejemplo, en la Ciudad de México, existe un programa en el que las
cirugias de labio y paladar fisurado son gratuitas en la Secretaria de Salud de la Ciudad
de México. Sin embargo, en otros lugares, el costo de la cirugia y el tratamiento del labio
fisurado puede ser bastante alto. Los procedimientos quirurgicos pueden ser costosos
debido a los honorarios médicos, los costos hospitalarios y los gastos relacionados con la

anestesia y los medicamentos.?

El costo por paciente de una cirugia de LPF es de aproximadamente $ 278 y $ 1827
dolares americanos, con un promedio de $ 796 y esto va a depender de la dificultad de la

cirugia que se vaya a realizar.> Segin otro autor, el costo promedio del tratamiento



quirtrgico es de $ 8522, por lo que se obtuvo un estimado del nimero minimo de cirugias
que requiere una persona con esta enfermedad (n=3,3) con un gasto aproximado de $2640

para las cirugias de labio fisurado.!>13

La cirugia reconstructiva para cerrar la fisura labial y palatina es uno de los componentes
principales del tratamiento. Es posible que se requieran multiples procedimientos con el
tiempo para lograr resultados 6ptimos; consultas pre y postoperatorias, estas visitas son
necesarias para evaluar el tratamiento y asegurar una recuperacion adecuada; en la terapia
del habla y del lenguaje, la fisura palatina puede afectar el habla, por lo que es posible
que se necesite terapia del habla y del lenguaje para mejorar los problemas de
pronunciacion y facilitar la comunicacién; atencion dental, pueden ser necesarios
tratamientos dentales especiales para garantizar el desarrollo adecuado de los dientes y la
salud bucal en general; atencion medica especial que depende de las necesidades
individuales del paciente, se debe tener en cuenta que el paciente también debe acudir a
mas recepciones para poner todo en orden funcional y estético, estas son con especialistas
como genética, pediatra, cirujano maxilofacial, cirujano plastico, otorrinolaringélogo,

logopeda, odontopediatra, ortodoncista y médico rehabilitador oral.?

Es importante destacar que no existe un precio exacto para este tipo de tratamiento, ya
que cada caso es unico y depende de una serie de variables. Los factores que van a influir
en el costo se encuentran el tipo y extension de la fisura, la edad del paciente, la
experiencia y reputacién del equipo médico, la ubicacion geogréfica del centro de
tratamiento, el tipo de cirugia requerida y la necesidad de terapias adicionales como

ortodoncia, cirugia secundaria o terapias del habla.

Impacto social

El impacto social pone a estos nifios en una desventaja adicional en términos de
educacién, empleo y matrimonio. Los nifios con fisuras labio palatinas se encuentran en
una desventaja particular debido al deterioro de la educacién temprana y el
funcionamiento social que estas provacan.'® Esto puede persistir hasta la edad adulta, lo
que va a dificultar encontrar trabajo y seguir una educacion superior. EI matrimonio tiene
importantes ventajas econdémicas y sociales en areas de bajos ingresos, pero estas ventajas
pueden verse obstaculizadas por el estigma social. Estas personas son rechazadas en
algunos lugares del mundo, mientras que el infanticidio es considerada como opcién en

otros lugares.*®



En un ambiente familiar, los padres estan tristes y los familiares estan preocupados por la
aparicion de un defecto. Todos estan preocupados por el futuro del nifio. Los nifios sin
anomalias estéticas reciben un mejor trato que los nifios que presentan alguna anomalia,
porgue se supone que socialmente se comportan mejor, son mas atractivos y tienen mayor

aceptacion social.**

Esta condicion congénita puede considerarse una tension crénica que exige mucho a la
familia y requiere adaptacion durante un largo periodo de tiempo. El apoyo social también
predice positivamente la adaptacion de los padres a tener un hijo con una discapacidad
fisica, pero hay pruebas de que los efectos beneficiosos del apoyo social pueden cambiar
a lo largo de la vida del nifio, aunque el apoyo de los padres puede ser alto después del
nacimiento y durante la infancia, pues este cuidado de apoyo puede disminuir durante la

nifiez y la adolescencia.**

DISCUSION

El labio y paladar fisurado es una de las malformaciones craneofaciales mas frecuentes
en el mundo y se relacionan con el nivel socioecondmico y la etnia. Los europeos y los
norteamericanos caucasicos tienen una incidencia de 1 en 1000 nacimientos; hay 0,5
afroamericanos por cada 1000y 2,24 por cada 1000 asiaticos, lo que lleva a una tendencia
mas alta entre los asiaticos. El desarrollo normal de los labios ocurre entre la cuarta 'y la
octava semana de embarazo. Los labios estan ubicados en la entrada de la cavidad bucal,
su tarea es proporcionar competencia a la cavidad bucal durante la masticacion y el

descanso. 23

Los labios participan en la vocalizacion, modifican la expresion facial y facilitan el habla,
también proporcionan informacion sensorial sobre los alimentos antes de que entren en
la cavidad oral, los labios necesitan un sistema complejo de musculos y estructuras de
soporte para realizar sus muchas funciones vitales. Al momento de finalizar las cirugias,
los labios van a quedar con pequefias secuelas dificiles de eliminarlas y estas

permaneceran ahi por consecuencia de las cirugias realizadas.??

La ortopedia prequirdrgica se debe iniciar idealmente al momento del nacimiento. El
tratamiento con ortopedia prequirurgica tiende a ser efectivo en la rehabilitacion de nifios
fisurados, ya que permite la reorientacion temprana de elementos dseos y partes blandas

afectadas a una posicion anatomica favorable, por lo que se obtienen buenos resultados



quirdrgicos, estéticos y funcionales, debido a que la cirugia primaria del labio se ve
favorecida por la reduccion de la tension en los tejidos blandos y la reduccion del ancho

de la fisura palatina y alveolar.®®

La insercidn de tubos de ventilacion en el oido es una de las cirugias mas comunes en
nifos con LPF porque recurrentemente sufren de otitis media y de hipoacusia
(incapacidad total o parcial para escuchar sonidos en uno o ambos oidos).*® La indicacion
primaria de este procedimiento quirdrgico es la restauracion de la audicién normal en los
pacientes. La operacidén consiste en una miringotomia anterior e inferior, con o sin
aspiracion de fluido del oido medio e insercion de un pequefio tubo de ventilacion plastico
o metalico. Es importante recalcar que este procedimiento no esté libre de riesgos, ya que
implica la perforacion de la membrana timpanica, lo que puede causar dafio y su

reparacion puede ser complicada.*®

Las malformaciones congénitas afectan a uno de cada 33 recién nacidos a nivel
mundial y provocan 3,2 millones de discapacidades cada afio segun la OPS, lo que las
convierte en la segunda causa de muerte en menores de 28 dias (270000 nifios mueren

cada afio). La prevalencia mundial es de 2 en 1000 nacidos vivos. Y/

Las malformaciones congénitas constituyen una de las causas principales de mortalidad
infantil en mas de 22 paises de latino América. EI LPF es la segunda malformacién
congénita mas frecuente. En Colombia se encontrd una prevalencia de 1,54 de 100
nacidos vivos. El labio fisurado con o sin paladar fisurado ocurre en 1 de 1000 nacidos y
el paladar fisurado solo ocurre en 1 de 2500 nacidos. La FLAP es la malformacion
craneofacial mas frecuente en el sexo masculino, mientras que el paladar fisurado es mas
comun en el sexo femenino. En Estados Unidos la frecuencia de fisura labio palatina es

de 1 de 500 a 1 de 1000 recién nacidos Vivos.

En Chile esta condicion afecta a 1,8 de 1000 nacimientos, mientras que en Cuba se
informé una frecuencia entre 1 de 700 a 1 de 1100 nacidos vivos. En Colombia es de 1
en 700 nacidos, en México la incidencia varia entre 1 de 2000 y 1 de 5000 nacimientos
por afio. Los factores genéticos y ambientales son las dos causas y puede manifestarse
solo, en combinacion, unilateral o bilateralmente. Para realizar el diagnostico se puede
utilizar una ecografia tridimensional que analiza las estructuras anatémicas de la cara. El
enfoque multidisciplinario del tratamiento se guia principalmente por el campo de la

cirugia reconstructiva.t’



Varios hospitales, institutos y establecimientos de salud en México que forman parte de
la Asociacion Mexicana de Labio Paladar Fisurado y Anomalias Craneofaciales sirven
como centros de concentracién para el abordaje terapéutico de pacientes con LPF. Estas
organizaciones se basan en dos pilares para apoyar su diagnostico, seguimiento

terapéutico e intervencion quirurgica.

1 La Normativa Oficial Mexicana para la prevencién y control de las
malformaciones congénitas establece que el diagndstico es clinico, que su
clasificacion puede sustentarse mediante la toma de una radiografia del craneo del
paciente que se debe realizar una investigacion a través del interrogatorio clinico
del paciente, identificando asi los factores de riesgo y ofreciendo consejos
preventivos. Dado que se destaca que la aspiracién bronquial y las alteraciones de
la succion, se encuentran entre las principales complicaciones de esta patologia,
menciona que el primer paso en el tratamiento de LPF debe ser educar a la madre
sobre las técnicas adecuadas de alimentacion del lactante, luego hace énfasis en
la correccion quirdrgica y finaliza afirmando que el seguimiento posquirargico
del paciente debe basarse en un equipo multidisciplinario conformado por un
foniatra, cirujano plastico, ortodoncista y terapeuta ocupacional.'8

2 La palatoplastia se debe realizar en pacientes con labio y paladar fisurado
unilateral o bilateral antes de los dos afios, esto de acuerdo con la Guia de Practica
Clinica del tratamiento ortopédico y quirargico del labio y paladar fisurado.
Después de los seis meses de edad se recomienda cerrar el paladar blando en

pacientes con LPF unilateral o bilatreal.8

Mientras que el manejo del labio y paladar fisurado en Estados Unidos generalmente
incluye un enfoque multidisciplinario a largo plazo que puede incluir cirugia, terapia del
habla y del lenguaje, ortodoncia y atencion dental. La cirugia para corregir el labio
fisurado generalmente se realiza en los primeros meses de vida y se recomienda que se

haga dentro de los primeros 12 meses de vida. En dicho pais el servicio gratuito, y el costo

del tratamiento puede variar dependiendo de varios factores, pero generalmente la
fundacion Smile Train es la que se encarga de realizar estos tratamientos gratuitos a nifios
con LPF.1®

En Brasil el manejo del labio y paladar fisurado se basa en un enfoque multidisciplinario
que busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y ayudarlos a alcanzar una funcién


https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/cleftlip.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/cleftlip.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/cleftlip.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/cleftlip.html

oral adecuada. Se presentan algunos aspectos relevantes sobre el manejo del labio
fisurado en Brasil, basados en los resultados de la basqueda. La incidencia de las fisuras
orales, incluyendo el labio y paladar fisurado, es de aproximadamente 1 de cada 650
nacimientos. El tratamiento quirdrgico del labio fisurado en Brasil implica la
reconstruccion del labio en tres planos, incluyendo el plano mucoso, el arco de cupido y

el tubérculo mediano.

En los cuidados de salud y alimentacion, existen manuales y guias clinicas que
proporcionan orientacion sobre los cuidados de salud y alimentacion de los nifios con
fisuras orales, incluyendo el labio fisurado. El enfoque de labio y paladar fisurado, al
igual que en otros paises, en Brasil se realiza de manera multidisciplinaria, involucrando
a profesionales de diferentes especialidades, como cirujanos plasticos, ortodoncistas,
terapeutas del habla y odontélogos. El costo del mismo va a ser cubierto por la fundacion

Smile Train y su tratamiento va a ser gratuito para los pacientes LPF.?°

El manejo del paciente con labio y paladar fisurado en Ecuador se enfoca en proporcionar
un tratamiento integral a los pacientes. Aunque no se encontraron resultados especificos
sobre el manejo terapéutico en Ecuador, se puede inferir que se siguen principios
similares a los de otros paises. El tratamiento quirdrgico del labio y paladar fisurado puede
ser reparado mediante cirugia. Esta cirugia busca corregir la fisura y restaurar la

apariencia y funcion del labio.

El tratamiento integral, ademas de la cirugia, incluye terapia del habla y del lenguaje,
ortodoncia y atencion dental. El objetivo es mejorar la funcién oral y la calidad de vida
del paciente. Las organizaciones y recursos que existen en Ecuador son la fundacion
Operacién Sonrisa que es una organizacién que se dedica a brindar atencién médica a
nifios y adultos con labio y paladar fisurado; en su pagina web menciona que es una
fundacion gratuita y proporciona cirugias y tratamientos integrales para mejorar la calidad
de vida de los pacientes. Es importante también mencionar que en Ecuador la universidad
Catolica de Cuenca cuenta con clinicas de primer nivel y con profesionales altamente
capacitados para brindar atencion a pacientes con LPF, los servicios son de manera

gratuita y los resultados de los tratamientos son buenos.

Aunque no se encontraron resultados especificos sobre el manejo del labio y paladar
fisurado en Ecuador, es importante destacar que existen organizaciones y recursos

disponibles para brindar atencion a los pacientes afectados. Es recomendable buscar



informacion adicional en fuentes confiables y consultar con profesionales de la salud para

obtener una orientacion mas precisa sobre el manejo de esta condicion en Ecuador.

Luego de revisar la literatura, se deberia considerar al labio y paladar fisurado como una
enfermedad catastrofica, debido al alto costo, aunque no existen reportes exactos de un
costo aproximado del tratamiento, debido a la prevalencia en Ecuador que es del 14,96
%, un factor de riesgo importante de LPF es que afecta principalmente a las personas de
escasos recursos. LPF tiende a ser de curso cronico, ya que inicia desde el nacimiento
hasta que la persona termine de crecer. Concerniente al impacto social, es importante
recalcar que el paciente va a tener dificultad en su lenguaje y, ademas, a la hora de buscar
trabajo, se le hara mas dificil, por lo cual se deberia tomar en cuenta esos aspectos para
que LPF sea considerada catastrofica en el Ecuador.

CONCLUSIONES

El labio y paladar fisurado (LPF) en Ecuador no se considera una enfermedad catastréfica;
sin embargo, esta patologia afecta desde el nacimiento hasta la adultez, el paciente debe
someterse a maltiples intervenciones quirdrgicas y terapias para mejorar la funcion oral,
el habla, la apariencia facial, etc. Por lo tanto, debido a su impacto devastador en la vida
de los pacientes y sus familias, considerando que el tratamiento de esta condicién es
complejo y multidisciplinario, con altos costos econdmicos y un prolongado impacto
social en la vida de los afectados, es necesario que sea reevaluada para ser incluida como
una enfermedad catastréfica y que el Estado ecuatoriano intervenga de manera

significativa.
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