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Guatemala, 17 de Agosto de 2015

Comité de Tesis

Departamento de Medicina
Facultad de Ciencias de la Salud
Universidad Rafael Landivar

Estimados miembros del Comité:
L}

Deseéndoles éxitos en sus actividades academicas regulares, me place
informales que he revisado el informe final de tesis de graduacion titulado:
“Caracterizacién de pacientes con labio y paladar hendido”. Fundacién
Operacion Sonrisa Guatemala, Guatemala 2015, de la estudiante Lilly
Gabriela Espafia Garcia con carné N° 1094408, el cual he acompanado
desde la fase de protocolo y, hasta el momento, ha cumplido con las exigencias
y procedimientos establecidos en la Guia de Elaboracion de Tesis de la
Licenciatura en Medicina de esa universidad.

Por lo anterior, doy mi anuencia para que dicho informe pase a consideracion
del Comité de Tesis para su aprobacién, no teniendo de mi parte ningun
inconveniente para que dicho alumno pueda continuar con el proceso
establecido por la Facultad de Ciencias d alud, para solicitar la defensa de
tesis del trabajo en mencién.

Sin otro particular, atentamente, s /7
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De acuerdo a la aprobacion de la Evaluacion del Trabajo de Graduacién en la variante Tesis
de Grado de la estudiante LILLY GABRIELA ESPANA GARCIA, Carnet 10944-08 en la carrera
LICENCIATURA EN MEDICINA, del Campus Central, que consta en el Acta No. 09814-2015
de fecha 25 de agosto de 2015, se autoriza la impresién digital del trabajo titulado:
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Previo a cohfen’rsele el titulo de MEDICA Y CIRUJANA en el grado académico de
LICENCIADA.

Dado en la ciudad de Guatemala de la Asuncion, a los 3 dias del mes de septiembre del afo
2015.

LIC. JENIFFER ANNETTE/LUTHERDE LEON, SECRETARIA
CIENCIAS DE LAEALUD

Universidad Rafael Landivar
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RESUMEN

Antecedentes: El labio y paladar hendido son malformaciones congénitas de origen
multifactorial. El labio hendido, anteriormente denominado leporino, puede
presentarse de forma unilateral como bilateral y el paladar hendido de forma medial.
La incidencia de estos defectos varia segun la ubicacidén geogréfica, etnia y estatus
socio-economico. Segun la OMS dichos defectos congénitos se dan en 1 de cada
500-700 nacimientos. Objetivo: Determinar las principales caracteristicas de los
pacientes con labio y paladar hendido, que asisten a Operacidon Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014. Disefio: Estudio observacional, descriptivo, transversal.
Lugar: Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala. Materiales y Métodos: Datos
obtenidos de dos encuestas, la primera dirigida a las madres de los pacientes
menores de edad y la segunda dirigida a los pacientes mayores de edad, que
presentan labio y/o paladar hendido, posteriormente fueron evaluados clinicamente
para complementar la informacion sobre el tipo de malformacion que presentaban.
Resultados: Se evaluaron 108 pacientes con labio y/o paladar hendido. Se
evidencié un mayor porcentaje de casos de sexo masculino, 64.81% en relacion al
sexo femenino 35.19%. El tipo de malformacion predominante fue el labio hendido
unilateral completo con afectacion del paladar. Limitaciones: La investigacion se
restringe Unicamente a las madres de pacientes con labio y/o paladar hendido y
pacientes de mayoria de edad que presentan labio y/o paladar hendido que acepten
de manera voluntaria participar en el estudio resolviendo la encuesta.
Conclusiones: Existe un predominio de pacientes con labio y/o paladar hendido de
sexo masculino. El tipo de malformacion mas frecuente dentro de los casos es el
labio hendido unilateral completo con afectacion del paladar.

Palabras clave: labio hendido, paladar hendido, Clasificacion de Millard o Byrd
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1. INTRODUCCION

La fisura labial, término actualmente utilizado como sinénimo de labio hendido, es
una malformacién congénita caracterizada por fisura del labio superior, que puede
0 no comprometer paladar secundario denominandose entonces fisura labio
palatina, pudiendo ser la fisura labial tanto unilateral como bilateral y la palatina,
medial. (1) La incidencia de estos defectos varia segun la ubicacién geografica, la
etnia y el estatus socio-econémico, sin embargo, en poblaciones caucasicas es
razonablemente uniforme, con 1:800 a 1:1000 con labio hendido con o sin paladar
hendido, y aproximadamente 1:1000 con hendidura palatina aislada, en nacidos
vivos afectados. Segun la OMS los defectos congénitos, como el labio y paladar
hendido, se dan en uno de cada 500-700 nacimientos.

El trastorno tiene un patron de herencia compleja, con una historia familiar positiva
en aproximadamente un tercio de los pacientes. Las diferencias entre etnia y sexo
en la prevalencia de fisura orofacial proporcionan apoyo adicional de un
componente genético en estos trastornos. Problemas de alimentacién estan
estrechamente vinculados al labio hendido con o sin paladar hendido, al mismo
tiempo que la falta de crecimiento y desarrollo en los primeros meses de vida.

Es importante recalcar la prevalencia de este problema de salud en nuestro pais lo
que a su vez se refleja en las mdultiples organizaciones destinadas a brindar
tratamientos quirdrgicos ya sea de forma gratuita a pacientes con dichas
malformaciones. La mayoria de estos pacientes son de escasos recursos, por lo
gue dichos pacientes no son intervenidos en los primeros meses o afios de vida
repercutiendo de forma negativa en su estilo de vida y mas importante en su
salud.

Se logré encuestar a 108 personas, las cuales asisten regularmente a la
Fundacién Operacion Sonrisa Guatemala, dicha encuesta engloba diferentes
aspectos importantes que se relacionan de forma directa o indirecta con el origen
de la enfermedad, sin embargo, como se ha mencionado en varios estudios, dicha
patologia se considera aun de origen multifactorial. Posteriormente se procedié a
realizar una evaluacion clinica para clasificar adecuadamente el tipo de
malformacion que presentaba cada paciente.

Se procedi6 a ingresar la informacion de dichas encuestas en una base de datos,
posteriormente se organiz6 en tablas y graficas. Se procedié a realizar dicha
investigacion ya que a pesar de que existen diversas instituciones que brindan
ayuda a este tipo de malformaciones, aun no se cuenta con los suficientes datos
epidemioldgicos o estadisticos para que dicha patologia pueda a largo plazo tener
un mejor abordaje y tratamiento en nuestro pais. Es por esto que se busco
caracterizar los casos de labio y paladar hendido que acudieron a dicha Fundacion
en busca de ser intervenidos y asi mejorar su calidad de vida.



2. Marco Teérico
2.1 Labio y Paladar Hendido

Clinicamente, el labio hendido (queilosquisis) es una abertura, la cual se presenta
de manera unilateral o bilateral, involucrando el filtrum y la porcion lateral derecha
0 izquierda segun sea el caso, del labio superior. Con frecuencia la abertura suele
extenderse a través del labio superior y mandibula hacia los orificios nasales;
podria definirse también como la falta de fusién del proceso nasal medial con la
prominencia maxilar. (8)

Aproximadamente un 70% de los casos de labio hendido se acompafian de una
hendidura en el paladar secundario, el cual constituye el techo de la cavidad oral.

(8)

El Paladar Hendido (palatosquisis) se define como la falta de fusion de los
procesos palatinos, o como la presencia de una hendidura en el paladar
secundario o techo de la cavidad oral. (8) El paladar hendido tiene una prevalencia
de nacimientos mas baja en comparacion con la de labio hendido: 1/2500 nacidos
vivos frente a 1/700. Casi la mitad de todos los nacidos vivos con paladar hendido
ocurren en bebés con otra anomalia congénita o algin sindrome de malformacion
identificable. (19)

Ambas malformaciones o hendiduras suelen originarse entre la sexta y octava
semana del desarrollo embrionario. Se presenta mayormente de lado izquierdo
con una frecuencia dos veces mayor al del lado derecho. (16)

Desde hace ya varios afios se hace una distincién entre el Labio/Paladar Hendido
sindrémico y el no sindrémico, por lo que se define de la siguiente manera: Labio
hendido no sindromico y / o paladar (o hendidura orofacial); es una malformacién
la cual se caracteriza por la presencia de una separacion incompleta entre la
cavidad nasal y oral, sin presentar anomalias asociadas. El dltimo punto define la
distincion entre ambos. (11)

Por tanto las hendiduras orofaciales de origen no sindromico, son unas de las
malformaciones mas comunes entre los nacidos vivos y se compone de dos
entidades separadas: labio hendido con o sin paladar hendido (LP/PH) y paladar
hendido aislado (PHA). (11)

Podriamos definir el labio/paladar hendido sindrémico como aquella malformacién
gue se asocia a anomalias tanto menores como mayores, pudiendo asi poner en
riesgo la vida del afectado.

En los nifios con labio y paladar hendido, es mas frecuente la presencia de
anomalias menores, que aunque la mayoria de la poblacion las presenta, en ellos
se manifiestan mayormente, incluso pueden presentar anomalias mayores las



cuales pueden colocarlos en una situacion de riesgo si no llegan a diagnosticarse
y tratarse a tiempo, es por esta razon que en varios estudios se hace una
separacion entre los casos de labio/paladar hendido sindromico y los casos donde
es no sindrémico. (8)

2.2 Etiologia

Las hendiduras orofaciales representan una gran proporcién de defectos de
nacimiento (congénitos) de causa multifactorial. Se ha pensado que tanto factores
ambientales como genéticos contribuyen a su aparicion, sin embargo, también se
han propuesto varios factores tanto maternos, de género, étnicos entre otros. Por
tanto su etiologia es compleja y multifactorial. (8)

2.2.1 Factores Maternos

Debido a que la madre es el ambiente en donde se desarrolla el embrion, se
asume que tanto las interacciones ambientales (exposicién a toxinas) como de
estilo de vida (habitos alimenticios, consumo de tabaco/alcohol) y por consiguiente
los factores genéticos que ella presenta, se veran involucrados en una
palatogénesis anormal. Se evidencia también una relacion entre la nutricion
materna y la aparicion de labio hendido. (8)

Cabe mencionar que la prevalencia de las fisuras orales ha sido relacionada con el
namero de gestaciones de la madre, siendo mas prevalentes en los casos donde
la madre es multipara. En relacién con la edad materna, se registré que la mayor
frecuencia se daba en madres de 26 a 30 afios (50%). Por otra parte, en un
estudio realizado en una poblacion latinoamericana se encontré que el mayor
namero de casos se daba entre las madres que eran mayores de 40 afios. (21)

2.2.1.1 Factores Dietéticos

El consumo materno de suplementos de vitamina A >IU 10,000, ha demostrado
ser causante de labio/paladar hendido en asociacién con otras malformaciones.
Estudios evidencian que la intoxicacion por vitamina A produce una serie de
alteraciones en embriones de mamiferos, al igual que genes involucrados en el
desarrollo del paladar sufren modificaciones en su expresion debido a la vitamina
Ay sus analogos. (8)

Se evidencia en un estudio holandés la relacion existente entre un nivel disminuido
de vitamina B12 en la madre y el aumento de riesgo de presentar labio/paladar
hendido. Segun Zempleni and Mock, sugieren diversos factores para el desarrollo
de malformaciones congénitas debido a la deficiencia de biotina (vitamina B7/H)
en los humanos: (8)

1- Deficiencia frecuente y espontanea de Vitamina H en la madre.
2- Transferencia inapropiada de biotina a través de la placenta.



3- Aumento de los niveles de biotina requeridos en las células proliferantes.

Durante los afios 2004-2005 se reportd como factor independiente de riesgo
materno para hendiduras orofaciales, el nivel bajo de zinc, mediante diversos
estudios realizados en los paises bajos, Polonia y las Filipinas. En California se
evidencia que la ingesta prenatal de zinc se asocia a un riesgo disminuido de
presentar defectos del tubo neural. Puede que tanto el indice de masa corporal
como el consumo de tabaco influyan o alteren los niveles de vitaminas en las
madres de niflos afectados con labio/paladar hendido. Existen diversas fuentes
gue evidencian que la suplementacién periconcepcional de acido folico reduce el
riesgo de malformaciones estructurales. (8)

Las mujeres embarazadas deben tomar a diario un complejo vitaminico que
contenga acido folico, hierro, calcio, foésforo, zinc, yodo y otras vitaminas y
minerales, es por esto que debe evaluarse la toma de suplementos vitaminicos
durante el embarazo y la toma de pastillas prenatales, aunque se les debe de
indicar que esto no debe ser un sustituto de la alimentacion sino un complemento.

Segun la OMS: “Las mujeres que toman suplementacion de folatos en torno al
momento de la concepcion tienen menos probabilidades de dar a luz a neonatos
con defectos del tubo neural. En los paises en vias de desarrollo, puede no ser
facil implementar esta intervencién de manera generalizada. Puede ser factible, en
cambio, concentrarse en la administracion de comprimidos de folato y hierro a las
recién casadas en poblaciones de alto riesgo y a aquellas con nacimientos previos
con defectos del tubo neural”. (10)

2.2.1.2 Estilo de Vida Materno

El tabaquismo materno aumenta el riesgo de tener labio y paladar hendido,
contribuye en un 4% del total de los casos de labio y paladar hendido y el 12% de
labio hendido bilateral con afect%:'i;c’;{n del paladar (Figura 1). (20)
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Figural. Fuente: A.R. Vieira. Unraveling Human Cleft Lip and Palate Research. Journal of Dental
Research. Vol. 87. 119-125. (2008).



La relacion entre el tabaquismo materno y el desarrollo de hendiduras orofaciales
es significativa. La evidencia muestra que el riesgo relativo para el desarrollo de la
fisura es de 1,5. Ademas, altos niveles de consumo de alcohol materno aumentan
el riesgo de hendiduras entre 1,5 y 4,7 veces. Las madres que consumen mas de
5 tragos por ocasion tienen 3,4 veces mas riesgo de dar a luz un nifio con labio y
paladar hendido. (22) Segun el “American Journal of Epidemiology” el consumir
alcohol durante los primeros tres meses del embarazo, aunque sea en moderadas
cantidades, puede dar lugar a bebés con malformaciones congénitas, como el
labio leporino y paladar hendido. Uno de cada mil bebés nace con malformaciones
por el alcoholismo de la madre, y uno de cada cien puede sufrir alteraciones
graves a largo plazo.

Segun los resultados de una investigacion, las madres que fuman durante el
embarazo tienenmas del doble de posibilidadesde tener un bebé
con malformacion, como el labio y/o paladar hendido. Un nuevo estudio firmado
por investigadores de la Universidad de Bergen (Noruega) indica que las
embarazadas que fuman o son fumadoras pasivas se enfrentan a un mayor riesgo
de tener un hijo con labio hendido. El equipo hallé que las mujeres que fumaban
mas de 10 cigarrillos diarios durante el primer trimestre tenian el doble de
probabilidades de dar a luz un nifio con labio leporino que las no fumadoras. Lo
mismo ocurrié con las no fumadoras que pasaban por lo menos dos horas al dia
cerca de un fumador, en estos casos, el riesgo era un 60% mayor que para las
embarazadas que no estaban expuestas al humo del tabaco.

2.2.2 Factores Ambientales

En la busqueda de factores causales, se ha evidenciado que las estaciones del
afno (verano, invierno, otofio, primavera) pueden influenciar de manera directa el
embarazo, principalmente en la fase que denomina “la fase critica del desarrollo
embrionario”, que para algunos autores serian las 5 semanas posteriores a la
concepcion. (13)

Existen ciertos factores que estan sujetos a cambios durante las estaciones, los
cuales estan implicados en la etiologia de las hendiduras orofaciales:

1. Deficiencia de vitaminas y fluctuaciones en la dieta de la madre.
2. Intensa exposicion a la luz UV.
3. Uso de fertilizantes y plaguicidas en la agricultura.

Desde ya hace varios afios se ha discutido si el uso de fertilizantes y pesticidas en
la agricultura influencian las tasas de malformaciones. Algunos estudios han
mostrado relacidbn mientras que otros no, tal es el caso de los autores Gordon y
Shy, quienes en su estudio titulado: “Uso de quimicos agricolas y labio hendido
congénito y / o paladar hendido”, no encontraron una asociacion clara, mientras
que los autores Farkas et al., en su estudio titulado: “Contribucion a la
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etiopatogenia del labio y paladar hendido”, notaron que los padres de nifios con
hendiduras orofaciales trabajaban mas frecuentemente en la agricultura que los
padres de nifios sanos. (13) Las aflatoxinas son producidas principalmente por
algunas especies del género Aspergillus que son mohos toxigénicos, pudiendo
contaminar los alimentos cuando éstos son cultivados, procesados, transformados
o almacenados en condiciones que favorezcan su desarrollo. Diversos tipos de
aflatoxinas se han registrado en semillas de algodon y maiz, cacahuates, nueces,
avellanas y otros frutos secos.

Diversas enfermedades infecciosas pueden influr en el desarrollo de
malformaciones mayormente si se presentan en el primer trimestre de gestacion.
Se ha evidenciado que la radiacion influye en el desarrollo de malformaciones y
enfermedades, esto depende de la intensidad, frecuencia o tiempo de exposicion.

2.2.3 Factores Genéticos y Hereditarios

La susceptibilidad genética materna y fetal puede afectar el ambiente intrauterino
durante la patogénesis. EI aumento de variantes fenotipicas (presencia de
anomalias menores) como la asimetria craneofacial en los padres de nifios/as
afectados, como una alta tasa de riesgo de recurrencia provee una fuerte
evidencia de componentes genéticos asociado a las hendiduras. (8)

Se han realizado estudios acerca de los diversos tipos de alternancia en la
secuencia del ADN siendo estas: inserciones, deleciones y grandes variaciones
del nimero de copias en los genes, sin embargo, las usualmente estudiadas son
las variaciones en el polimorfismo de un solo nucleétido, las cuales producen
consecuencias funcionales que van desde leves a severas e incluso sin causar
anomalia alguna. Estas variaciones a su vez pueden aumentar o disminuir el
riesgo de presentar labio/paladar hendido o pueden modificar su presentacion
fenotipica. (8)

Las altas tasas de ocurrencia familiar, los riesgos de recurrencia y las altas tasas
de concordancia en gemelos monocigéticos, proporcionan evidencia de un fuerte
componente genético en el labio hendido no sindromico con o sin paladar hendido
(LLNS / P). Este trastorno tiene un patrén de herencia compleja, sin una forma
directa de transmision o de herencia especifica, con una reducida o incompleta
penetrancia y con una historia familiar positiva de la hendidura en
aproximadamente un tercio de los afectados. (9)

Se ha reportado un cociente de riesgo de aproximadamente 40 entre hermanos, y
hay un 2% a 5% mas de riesgo para la descendencia de individuos afectados. La
concordancia en los gemelos monocig6ticos oscila entre 40% y 60%, pero es sélo
de 5% en gemelos dicigoéticos (mellizos). (9)

El factor hereditario esta presente en un 20 a 25% de los casos, como factor
dominante. Debido a la recurrencia que se presenta en familias con un historial de
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esta anomalia en un padre, en otro de los hijos o en un pariente inmediato. (16)
Estudios centroamericanos evidencian que el factor de herencia esta presente en
un 20 a 25% de los casos como factor dominante. (21)

2.2.4 Factores Raciales/Etnicos

La prevalencia del labio y paladar hendido sigue distintos patrones de distribucién
étnica, ocurriendo mas en Blancos y Mestizos y con menor frecuencia en Negros.
En paises europeos, existe una alta prevalencia de casos de labio y paladar
hendido, los cuales se relacionan con el origen geografico como con antecedentes
raciales y étnicos. (8) Algunos autores ubican su frecuencia en uno por cada mil
nacimientos (Takao Kimura, México). Otros como (Oscar Asencia, Guatemala)
dice que estadisticas mundiales hablan de una incidencia entre uno por cada
quinientos y uno por cada setecientos nacimientos. Mientras otros sefalan para la
raza amarilla 1 por 750 nacimientos, para la caucéasica 1 por 1000 y la negra 1 por
2500.

2.2.5 Factores Relacionados al Género

Dichas malformaciones (labio/paladar hendido) son mas frecuentes en el sexo
masculino. El paladar hendido aislado es mas frecuente en el sexo femenino. (16)
Del 60 al 80% de los afectados son varones con una relacion de 7:3. El lado mas
afectado es el izquierdo sobre todo en varones. Se ha comprobado que las fisuras
de labios son mas frecuentes en los varones, mientras que las fisuras aisladas del
paladar son mas comunes en las mujeres (10 del2). Ilgualmente, el compromiso
del labio fisurado es mas frecuente del lado izquierdo que el derecho (9 de 13). La
literatura sugiere que las hendiduras de labio y paladar ocurren mas en el sexo
masculino y de raza blanca. Las hendiduras s6lo de paladar son mas frecuentes
en el sexo femenino de raza blanca y asiatica. (21)

2.3 Epidemiologia

El labio hendido con o sin paladar hendido representa uno de los defectos
congénitos mas importantes, con una prevalencia alrededor del mundo de
1.2/1000 nacidos vivos. En paises europeos, existe una alta prevalencia de casos,
tal es el caso de Polonia con una tasa de incidencia de 1.7/1000 nacidos vivos. (8)

México ocupa el primer lugar entre todas las malformaciones congénitas de la
cara. La incidencia de dichas malformaciones en paises latinoamericanos es:
fisura del labio y paladar, uno por cada 1300 nacimientos; la fisura del labio por si
sola, uno por cada 1000; y la hendidura del paladar por si sola, uno en 2500.
Cuando es bilateral, se asocia a fisura palatina en el 86% y cuando es unilateral, la
asociacion es del 68%. (21)

La prevalencia varia ampliamente en cuanto a la nacionalidad, ubicacion
geografica, etnia o raza. Estudios evidencian que la ciudad de Shenyang, al norte



de China, tiene una de las tasas de prevalencia mas altas de fisuras orales en el
mundo, de 1,94 por 1000 nacimientos. Esta tasa es muy superior a las reportadas
en el sur de China y de los paises nordicos, donde las tasas son también altas.
(12) En la poblacion asiatica, el labio y el paladar hendido son anomalias
congénitas que afecta a aproximadamente 1,30 de cada 1000 nacidos vivos. (14)

Esta bien establecido que existe una considerable variacion que va de poblacion
en poblacién en cuanto a las tasas y/o estadisticas de las hendiduras orofaciales
en recién nacidos con base en su origen geografico, se evidencia una mayor
prevalencia en las poblaciones asiaticas (1/500 nacimientos), mientras que las
poblaciones africanas tienen la prevalencia mas baja (1/2500 nacimientos), y por
altimo los caucasicos presentan una prevalencia intermedia (1/1000 nacimientos).
(9) En la tabla 1, se evidencia la prevalencia de labio y paladar hendido en
diversos paises durante los afios 2002 al 2006. En Chile estas malformaciones
presentan una alta prevalencia, se estima que por cada 740 nacimientos hay un
afectado con dicha condicion.

Tabla 1 “Prevalencia de Labio Hendido con o sin Paladar Hendido, entre 30
paises desde el aino 2002 al 2006”

Country Prevalence (95% CI)
United States 7.79 (7.67-7.91)
Austrahia 8.86 (B.01-9.77)
Canada .30 (8.80-9.82)
Chile 11.86 (9.36-14.82)
China 10.07 {9.68—-10.46)
Costa Rica 6.72 (5.66-7.92)
Cubat 2.581 (3.34-4.33)
Czech Republic 10.12 {9.25-11.05)
England 5927 (5.09-5.52)
Finland 8.90 (7.84-10.06)
France 6.28 (5.71-6.89)
Germany 10.82 (8.74-13.23)
Hungary 6.92 (6.19-7.70)
Iran 6.13 (4.32-8.45)
Ireland 7.26 (5.79-8.98)
Israel 4.13 (3.17-5.28)
Ttaly 482 (4.30-5.29)
Japan® 19.05 (17.72-20.46)
Malta 6.17 (3.08-11.04)
Mexico® 13,60 (11.78-15.83)
New Fealand 6.64 (5.73-7.65)
The Netherlands 12,656 (10.49-15.11)
Norway® 12.73 (11.46—-14.10)
Russia G.44 (5.53-7.47)
Slovak Republic 9.31 (8.06-10.70)|
South Afnicat 2.13 (1.71-5.26)
Spaint 3.70 (5.28-4.36)
Sweden Q.74 (3.90-10.64)
Ukraine Q.02 (7.47-10.79)
United Arab Emirates 7.62 (4.06-153.04)

Cl, confidence interval.
*Countries with three highest prevalence rates.
tCountries with three lowest prevalence rates.

Tabla 1. Fuente: Tanaka, Shoichiro, et al. Updating the epidemiology of cleft lip with or without cleft
palate. Pediatric/craniofacial outcomes article. Volume 129, number 3. (2012).



El riesgo de recurrencia es el siguiente: (16)

e En la poblacion sin ningun antecedente del problema el riesgo es de 0.1%.

e Si los padres son normales, hay un hijo afectado y los familiares son
normales 4%.

e Si los padres son normales, asi como los familiares, pero hay dos hijos
afectados el riesgo es de 9%.

e Si uno de los padres esta afectado, pero los hijos y los familiares son
normales el riesgo es de 4%.

e Siuno de los padres esta afectado, hay un hijo afectado y los familiares son
normales el riesgo es de 17%. También este riesgo aumenta si la madre es
la afectada o si el padecimiento es muy severo.

Diversos estudios evidencian un mayor namero de casos de labio y paladar
hendido en mujeres jovenes, por ejemplo, el estudio titulado: Prevalencia de fisura
labio palatina e indicadores de riesgo, realizado en la ciudad de Chile demostré un
rango de edades para madres de nifios con labio y paladar hendido de 15 a 42
afios, con un 36% dentro del grupo de 15 a 20 afios y un descenso paulatino hasta
el grupo de 41 a 45 afos. El 40% de las madres de fisurados resultaron
primigestas, y en ellas el 36% pertenecen al grupo de menor edad. (17)

2.4 Patogenia

Las hendiduras orofaciales se derivan de una embriopatia donde se produce el
fracaso de dos componentes: la fusion de las prominencias, nasal media y maxilar
(labio hendido) y de la fusién de los procesos palatinos (paladar hendido). Como
se ha mencionado hay pacientes que pueden presentar ambas patologias como
algunos que las presentan de forma aislada. (11)

Esta falla en la fusién de los tejidos que daran origen al labio superior y al paladar
se produce durante el desarrollo embrionario, la boca primitiva inicia su formacion
entre los 28 y 30 dias de gestacion con la migracion de células desde la cresta
neural hacia la regién anterior de la cara. Entre la quinta y la sexta semana los
procesos frontonasales y mandibulares derivados del primer arco faringeo forman
la boca primitiva. Posteriormente los procesos palatinos se fusionan con el tabique
nasal medio formando el paladar y la Gvula entre los 50 y los 60 dias del desarrollo
embrionario. (18)

2.5 Clasificacion

Las hendiduras orofaciales pueden clasificarse en cuanto a su anatomia como:
aguellas que incluyen unicamente el paladar secundario (posterior al foramen
incisivo, involucran el paladar duro y blando, se denomina paladar hendido
aislado), y aquellas que involucran el paladar primario (anterior al foramen incisivo)
y abarcan una hendidura en el labio superior que puede o no involucrar el paladar
(LL+P), esta distincion se basa en el desarrollo embrionario. (11) (Figura2)
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Figura2. Fuente: Fernandez S., Jesus, et al. Abordaje en el tratamiento del paciente afectado de
fisura labio palatina. Ortodoncia. 2003

Existen diversas clasificaciones de labio y paladar hendido. Ciertas clasificaciones
valoran de forma anatomica el nivel de afeccién, otras a nivel clinico, algunas que
las separan en cuanto al grado de afeccion y extension, es decir si afectan el
paladar primario o secundario, o algunas que simplemente las dividen en
unilaterales o bilaterales, combinadas y de forma aislada.

Clinicamente podria dividirse de la siguiente manera: (16)

e Unilateral completo: involucra el labio y se extiende hacia las fosas nasales.
Unilateral incompleto: solo involucra el labio (no se extiende hacia las fosas
nasales).

Bilateral completo: compromete ambos lados el labio y las fosas nasales.
Labio y paladar primario hendido: afectacion en el labio y encia superior.
Paladar hendido: afectacion del paladar duro y blando.

Labio y paladar hendido completo: afectacién en el labio y paladar tanto
primario como secundario.

En 1922 Davis y Ritchie, propusieron una clasificacibn anatomoclinica para las
hendiduras labio palatinas, las dividieron de la siguiente manera: (15) (Tabla2)

Grupo Hendidura

I Pre-alveolares a. Unilateral
b. Mediana
c. Bilateral
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Il Post-alveolares a. Paladar blando
b. Paladar blando y duro: el reborde alveolar esta
intacto
c. Hendidura submucosa del paladar

I Alveolares a. Unilateral
b. Bilateral: hay hendiduras de labio, alvéolo y
paladar, labio, alvéolo con paladar intacto

Tabla 2. Fuente: M. Enrique. Labio y paladar hendidos. Acta odontoldgica venezolana. V.38 n.3.
2000

Posteriormente en 1958, Kernahan y Stark propusieron una clasificacion
embriogénica, basada en el desarrollo del paladar primario y secundario en el
embrion, la dividieron de la siguiente manera: (15) (Tabla3)

Hendiduras Tipo Caracteristicas

Paladar primario 1. Unilateral Unilateral/bilateral:

(Labio y 2. Mediana -Total

Premaxila) 3. Bilateral -Subtotal
Mediana:

-Total (Premaxila ausente)
-Sub-total (Premaxila rudimentaria)
Paladar 1.Total
Secundario 2.Sub-total
3.Sub-mucoso

Paladar Primario 1. Unilateral -Total
y Secundario 2. Mediana -Sub-total
3. Bilateral

Tabla 3. Fuente: M. Enrique. Labio y paladar hendidos. Acta odontoldgica venezolana. V.38 n.3.
2000

Podemos mencionar la clasificacion anatomoclinica de Victor Veau y la de la
Asociacion Americana de Labio y paladar hendidos, que tienes varios elementos
en comun con las que hemos descrito previamente. (15)

2.6 Complicaciones

En los nifios con labio y paladar hendido, anomalias en el numero, el tamafio, la
forma y el momento de formacién de los dientes son mas frecuentes que en la
poblacion general, también presentan retraso en el crecimiento maxilar y una alta
incidencia de mal oclusion de Clase Ill. Ente otras anomalias dentales, evidencian
mala posicion, rotacion, apifiamiento dental, hacinamiento de los dientes. (14)
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Debido a la hendidura, presentan una deficiencia funcional grave del lenguaje, la
masticacion y la deglucién, se alimentan con bastante dificultad, ya que no es
posible crear un cierre hermético con la boca y por esto presentan problemas para
ganar peso, retraso en el desarrollo y crecimiento, la alimentacion puede ser
adecuada pero debido a que la comida y los liquidos salen por la hendidura,
presentan problemas para nutrirse.

Se vuelve mas complicado en el paciente con paladar hendido ya que se le
dificulta succionar, es por esto que los bebés deben alimentarse con sondas o
aparatos adecuados para evitar que se ahoguen.

Al presentar poca fuerza para succionar, necesitan mas tiempo para comer y
podrian tener dificultad en coordinar el tragar y el respirar y ya que probablemente
tragara mucho aire al comer necesitara eructar con frecuencia. (16)

Un cierto porcentaje presenta problemas con la audicion, son mas propensos a
presentar enfermedades infecciosas, 0 en casos severos una pérdida de la
audicion permanente. Algunos casos mejora al momento en que se cierra el
paladar. (16)

Existen diversas causas que sustentan o contribuyen al aumento de la mortalidad
en bebés con labio y el paladar hendido: la prematuridad, la neumonia por
aspiracion y la sepsis, ademas de un aumento en la tasa de muerte por
enfermedad cardiovascular, el suicidio, la epilepsia y el cancer. (9)

Los ultimos datos epidemiolégicos sugieren fuertemente que individuos nacidos
con hendiduras tienen una vida Gtil mas corta y pueden tener una mayor incidencia
de cancer y trastornos psicolégicos. Ademas, se ha reportado una mayor
incidencia de cancer de mama y la presencia de tumores cerebrales entre las
mujeres adultas que nacen con fisuras orales, y una mayor incidencia de cancer
de pulmon primario entre los hombres adultos nacidos con hendiduras orales. (20)

2.7 Efectos Psicoldgicos

La presencia de labio y paladar hendido representa para la poblacién afectada una
serie de efectos adversos, severos y de larga duracion tanto fisica como
psicolégicamente. (8)

Los nifios con labio hendido no presentan problemas con el habla, sin embargo los
nifios que presentan paladar hendido si los tienen, su lenguaje se torna nasal,
tienen dificultad para producir ciertos sonidos y pronunciar ciertas palabras, lo cual
los convierte en el blanco de burla por parte de compaferos de la escuela y
amigos y hasta a veces, inclusive familiares; debido a esto su insercion social es
complicada y dificultosa.
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La compleja interaccion entre los individuos estd intimamente afectada por la
apariencia y las "diferencias visibles" entre uno y otro, esta interaccién consiste en
la comunicacion, la percepcion de si mismo, y la percepcion de los demas de uno
mismo.

Presentar una hendidura facial impone una diferencia visual evidente, esto en la
mayoria de los casos produce un impacto profundo en las relaciones
interpersonales del afectado, su interacciéon con la sociedad, su desempefio
laboral, su autoestima y lo mas importante en su calidad de vida.

A pesar de los avances en las técnicas quirdrgicas y el manejo interdisciplinario,
los pacientes con labio y paladar hendido posteriormente a su intervencion pueden
presentar una anomalia facial residual que conlleva el riesgo de una influencia
negativa en sus relaciones interpersonales y su interaccion con la sociedad.

2.8 Efectos Psicosociales

El aumento de casos labio y paladar hendido por afio, impone una sustancial
carga social y econdmica para el pais, debido a que, quien lo padece debe ser
intervenido quirdrgicamente no solo una vez sino varias a lo largo de su vida, al
mismo tiempo esto aumenta los indices de morbilidad y mortalidad.

En los Estados Unidos, el costo de por vida para el tratamiento de los pacientes
con hendiduras orofaciales representa aproximadamente $US 101,000. (8)

Quienes padecen estas anomalias requieren intervencion quirdrgica a partir del
primer afilo de vida hasta varios afios después, y esto se debe a una serie de
factores: el nivel econémico del afectado, las condiciones de vida, la cicatrizacion,
el aumento de riesgo a infecciones, el tiempo de hospitalizacion, el cual es
diferente para cada persona, la presencia de otras comorbilidades que pueden
poner su vida en riesgo, ademas requieren especial atencion en cuanto a su
nutricion ya que la hendidura evita el cierre completo de la cavidad oral lo que
hace que la comida salga a través de la misma, y por consiguiente no sea
sustentable y necesite de suplementos alimenticios para que pueda nutrirse
apropiadamente.

También requieren especial atencién en cuanto a su dentadura, se encuentran
mas susceptibles para desarrollar infecciones bucales, caries y trauma. Necesitan
a lo largo de su vida capacitacién o terapia del habla, asistencia médica de
seguimiento y de comportamiento y debido a los altos costos se les imposibilita
recibir una atencion integral.

2.9 Tratamiento

El tratamiento para estas anomalias debe ser quirdrgico e integral, debe llevar
seguimiento por un grupo de especialistas para evitar las complicaciones
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previamente mencionadas, debe ser un abordaje multidisciplinario. Una alternativa
podria llegar a ser la modificacion de los factores de riesgo.

Implementar conductas de prevencion, informar a la poblacion sobre la patologia y
como puede prevenirse mediante la modificacion de sus estilos de vida o
disminuyendo la exposicion a ciertos contaminantes podrian llegar a ser algunas
de las alternativas.

Como se ha mencionado previamente, los pacientes son susceptibles a presentar
diversos tipos de complicaciones, por lo que a lo largo de su vida deben ser
tratados de manera integral por un grupo multidisciplinario de especialistas, para
gue de esta manera pueda llevar un estilo de vida normal y que la insercion a la
sociedad sea mas pronta y puedan desenvolverse normalmente. Es importante
considerar los problemas funcionales o estéticos a corto, mediano y largo plazo.

Seria completamente erréneo el indicar a los pacientes que existe un solo tipo de
tratamiento para el labio y paladar hendido, debido a que es una entidad
multifactorial, el tratamiento va dirigido a todas las areas afectadas, no solo puede
enfocarse en el area quirlrgica, esta entidad abarca también un area psicolégica,
nutricional, familiar, entre otras, y también no podemos tratar a todos los pacientes
de igual forma, debe tomarse en cuenta la edad del paciente, ya que no puede
tratarse a un bebé como se trata a un adolescente, el tratamiento es mas complejo
de lo que pensamos.

Debido a su complejidad, el tratamiento debe basarse en el grado de lesién, edad
de paciente, comorbilidades, etc. En la Tabla 4 se divide a los pacientes en cuanto
a la edad, y como debe abordarse cada area, que tratamiento es de eleccion, que
control debe llevar cada uno, no solo a nivel quirargico, sino fisico, emocional y
también sin dejar a un lado el ambito familiar ya que los padres se enfrentan a una
situacion desconocida y es por esto que ellos también deben llevar un seguimiento
0 una guia para enfrentar este problema.

Podriamos enfocarlo de la siguiente forma: (18) (Tabla 4)
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AREA/
EDAD

NEONATO

LACTANTE

QUIRURGICA/
MAXILOFACIAL

Evaluacion inicial del
neonato, precisar su
diagndstico y
patologias asociadas,
orientar el manejo
integral.

Manejo y cuidado de
dientes neonatales,
erupcion, denticion
temporal y prevencion
de caries.
Manejo de dientes
neonatales.

NUTRICIONAL/
ATENCION
MEDICA

Importancia de la
lactancia
materna.

Uso de aparatos
para facilitar la
alimentacion,
educacion a la
madre de cémo
hacerlo. Uso de
biberones
especiales.

Seguimiento del

desarrollo y
crecimiento del
nifo. Monitoreo

de peso y talla.

Evaluacion de
anomalias
asociadas.

En caso de ser
de origen
sindrémico,
remitirlo al
departamento de
genética para
seguimiento del
caso.

Seguimiento de
crecimiento y
desarrollo,
monitoreo
constante,
alimentacion
asistida.

PSICOLOGICA

Establecimiento
de la relacion
madre-hijo.

Desarrollo
mental del nifno.

FAMILIAR

Apoyo a los

padres de
familia para
superar el

trauma y poder
brindar al nuevo
miembro de la

familia un
ambiente
familiar calido y
amoroso.
Manejo
emocional de
los padres,
puede

producirse una
etapa de duelo,
también etapa
de miedo,
rechazo y falta
de expectativas.

Reparaciéon del
vinculo entre
madre y padre.

Fortalecimiento

del grupo
familiar,
fomentar el
desarrollo

psicosocial del
nifio.
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Inicialmente son
intervenidos por
primera vez entre los 3
a 6 meses de vida.

Cierre del labio
(Queilorrafia), con
reconstruccion del piso
nasal y correccion de
la deformidad de la
aleta nasal (rinoplastia
primaria).

Se realiza
rinogueiloplastia,
procedimiento que

permite: aislar la
cavidad oral del
exterior, reconstruir el
esfinter oral, darle al
labio y a la nariz una
apariencia mas
estética.

Los nifios son llevados
a cirugia para
palatoplastia entre los
10 y los 18 meses con
el fin de: aislar la
cavidad oral de Ila
nasal, controlar el
escape de aire y de
liquidos por la nariz,

proveer en general
sustrato anatémico
para un buen
desarrollo del habla.

Determinar la
necesidad de un
obturador. Evaluacion
de la denticion
temporal, evitar
infecciones bucales.

Atencioén
nutricional.
Empleo de
féormulas o leche
entera.

Alimentacion
complementaria.
Técnicas de
alimentacion pre
y post quirargica.

Estimulacion
auditiva y del
lenguaje.
Estimulacién

fonética y

fonoldgica.
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PREESCOLAR/
ESCOLAR

Primera  intervencion
quirargica/ cierre del
labio y/o paladar,
atencién critica,
cuidados para evitar
adquirir infecciones.

Manejo
interdisciplinario:
cirugia plastica,
reconstructiva,
odontologia, pediatria.

Manejo y cuidado de
dientes presentes
(preventivo, curativo y
mantenimiento en
caries y enfermedad

periodontal), de Ila
erupcion y del
desarrollo de la

denticién temporal.

Manejo de obturador

ylo aparato de
contencion Si se
encuentra indicado e

indispensable,
Ortopedia maxilar.

Manejo y cuidado de la
denticion temporal
(preventivo, curativo y
de mantenimiento),
con prelacion en caries
y enfermedad
periodontal.

Manejo de
aparatologia para
Ortopedia Maxilar y
Ortodoncia Preventiva
si esta indicado

Iniciar  terapias
del lenguaje,
motivarlo a

hablar sin miedo.
Empleo de leche
entera, plan
dietario.
Suplementos
nutricionales,
vitaminas.
Técnicas de
alimentacion pre
y post quirargica.

Incluir al nifio en
grupos y rutinas
dentro y fuera
del ambito
familiar.

Seguimiento del
rendimiento
escolar del nifio.
Manejo de Ia
autoestima.
Motivar al nifio a
establecer
relaciones
interpersonales.

Manejo de las
expectativas de
los padres,
momento de
insercién social,
manejo de
situaciones de
aislamiento o
actitudes de
comportamiento
agresivas.
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ADOLESCENTE

Intervenciones
quirargicas, cirugia
plastica/reconstructiva.

Los menores en los
gue no se obtiene un

habla normal son
llevados a
faringoplastia, la cual
permitira:

Buen control de
liguidos y aire, en
general un buen
manejo de la
insuficiencia velo
faringea.

Miringocentesis  con
colocacion de tubos de
ventilacion; se realiza
al tiempo <con la
gueiloplastia alrededor
de los tres meses de
edad.

Manejo y cuidado de la
denticiébn temporal y
de la denticion
permanente que este
erupcionando

(preventivo, curativo y
de mantenimiento) con
prelacion de caries y

enfermedad
periodontal.

Control de placa
bacteriana.

Motivacion y

educacién en higiene
oral

Cierre de las fistulas
anteriores.

Cierre de
persistentes.

fistulas

Estabilizacion de
patrones
motores orales.
Estimulacion
auditiva y del
lenguaje/
respiracion,
fonacion,
resonancia,
articulacion.

Estabilizacion de
patrones
articulatorios del
habla y de voz
(resonancia).

Estabilizacion
masticacion y
deglucion.

Tono muscular.

Seguimiento del
crecimiento y
desarrollo.

Manejo del
comportamiento
y desarrollo del
nifio en el aula.

Manejo de Ila
autoestima,
fortalecimiento
de relaciones
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Ocasionalmente se

haran revisiones de
labio y nariz
(rinoqueiloplastia).
Rinoplastia

Revisién de
queilorrafia/
gueiloplastia.
Septoplastia,
dependiendo de la
gravedad puede
realizarse a los 6-8
afos pero
normalmente se
realiza en la
adolescencia.
Turbinoplastia o
cirugia funcional
endoscopica de los
senos paranasales;
esta se realiza al
tiempo con la

septoplastia y segun
sintomatologia.

La intervencion
quirdrgica en el oido
se recomienda de
forma muy temprana y
la de via aérea
siempre  que sea
necesaria y si los

intentos de manejo
médico hubiesen
fracasado.

Valoracion y cuidado
de la cavidad oral y
sus funciones.

Manejo y cuidado de la
denticién con prelacion
en caries y
enfermedad

Correccion
errores
residuales
voz y habla.

de

de

interpersonales
dentro y fuera
del aula.

Fortalecimiento
de la relacidon
padre-hijo,
madre-hijo.

Seguimiento
ocasional del
rendimiento
académico.

Evaluacion del
comportamiento.

Evaluacion de
reacciones
emocionales:
aislamiento,
agresividad,
enojo,
desesperanza.
Manejo en las
crisis propias de
la edad.
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periodontal
(preventivo, curativo y
de mantenimiento).

Control de placa
bacteriana.

Motivacién y
educacion en higiene
oral

ADULTO

Queiloplastias.
Rinoplastias.
Rinoqueiloplastias.

Control de placa
bacteriana.

Motivacién y
educacion en higiene
oral

Seguimiento
ocasional.

Evaluaciéon de
relaciones
interpersonales,
dentro y fuera
del trabajo.
Fortalecimiento
de la relacion
familiar.
Fortalecimiento
de relaciones de
amistad ylo
amorosa.
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3. Objetivos
3.1 Objetivo general

e Determinar las principales caracteristicas epidemioldgicas de los pacientes
con labio y paladar hendido que atendieron en la Fundacion Operacion
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014.

3.2 Objetivo especifico
e Determinar los principales factores maternos y paternos de los pacientes
con labio y paladar hendido que atendieron en la Fundacion Operacién
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014.

4 Materiales y Métodos
4.1 Diseio del estudio

Estudio observacional, descriptivo, transversal.

4.2 Unidad de analisis

Madres de los pacientes menores de edad que presentan labio y/o paladar
hendido y pacientes con labio y/o paladar hendido, que sean mayores de edad.

4.3 Poblacion

108 Pacientes con labio y/o paladar hendido que acudieron a Operacion Sonrisa
Guatemala durante el afio 2014. La Fundacién en sus inicios no contaba con una
clinica o centro especifico donde evaluar a los pacientes, durante el afio 2014 se
concentraban en wuna pequefia clinica en el Patronato Hospital "Nuestra
Sefiora Virgen de Loreto” una vez por semana. Fue hasta finales del 2014 que la
Fundacion Operacién Sonrisa Guatemala se ubic6 formalmente en las
instalaciones del Hospital Materno Infantii Juan Pablo 1l, donde laboran
actualmente una vez por semana.

5 Definiciéon y Operacionalizacion de Variables

DATOS GENERALES
Sexo Diferencia  biolégica entre Dato obtenido de Cualitativa  Hombre
hombres y mujeres basadas la encuesta Dicotomica
en sus caracteres sexuales. realizada a los Mujer
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Edad

Raza

Lugar de origen

Labio Hendido

Paladar Hendido

Tiempo de vida transcurrido
desde el nacimiento.

Diferenciacion de los seres
humanos por sus
caracteristicas fenotipicas, a
partir de una serie de
caracteristicas que se

transmiten ~ por  herencia
genética.
Lugar de donde procede

originalmente una persona.

pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

DIAGNOSTICOS

Es una abertura, la cual se
presenta de manera unilateral
0 Dbilateral, involucrando el
filtrum y la porcion lateral
derecha o izquierda segun sea
el caso, del labio superior. Con
frecuencia la abertura suele
extenderse a través del labio
superior y mandibula hacia los
orificios nasales.
(Queilosquisis)

Se define como la falta de
fusion de los procesos
palatinos, o como la presencia
de una hendidura en el paladar
secundario o techo de la
cavidad oral. (Palatosquisis)

Unilateral
completo:
(involucra el labio
y se extiende

hacia las fosas
nasales).
Unilateral
incompleto:  solo

involucra el labio
(no se extiende
hacia las fosas
nasales).
Bilateral
completo:
compromete
ambos lados el
labio y las fosas
nasales.

Dato obtenido de
la evaluacion
clinica del
paciente.

Cuantitativa  Afios

De razon

Cualitativa  Indigena

Nominal
Ladina
Garifuna

Cualitativa ~ Departamento

Nominal

Cualitativa  Unilateral

Nominal completo.
Unilateral
incompleto.
Bilateral
completo.

Cualitativa  -Total

Nominal -Subtotal
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Acido folico

Vitaminas Prenatales

Alcoholismo

Tabaquismo

Control Prenatal

FACTORES DE RIESGO MATERNOS

El &cido félicoes la  forma
artificial del folato. Conocida
como Vitamina B9, es una
vitamina  hidrosoluble  del
complejo de vitaminas B,
necesaria para la formacion de

proteinas  estructurales vy
hemoglobina.
Suplementos  nutricionales,

dirigidos a las mujeres en
periodo de gestacion, siendo

capaces de  compensar
cualquier deficiencia
nutricional durante el

embarazo, lo que fomentara
una adecuada salud de la
madre y el feto.

Consumo excesivo 0
prolongado de alcohol.

Adiccion al tabaco, provocada
principalmente por uno de sus
componentes mas activos, la
nicotina.

Procedimiento  clinico vy
paraclinico, asi como
educacional mediante el cual,
se busca evitar al mayor grado
posible la afeccion de la madre
y el producto por cualquier
proceso fisiopatoldgico.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Cualitativa
Dicotomica

Cualitativa
Dicotomica

Cualitativa

Dicotomica

Cualitativa
Dicotomica

Cualitativa
Dicotomica

Si
No

Si
No

Si

No

Si
No

Si
No

23



Pesticidas

Fertilizantes

Exposicion solar

Semillas comestibles
(maiz, frijol, arroz),
Legumbres

Recurrencia Familiar

FACTORES DE RIESGO AMBIENTALES

También denominados
plaguicidas, son sustancias
destinadas a matar, repeler,
atraer, regular o interrumpir el
crecimiento de algunos seres

vivos  considerados  como
plaga.
También denominados

abonos, son todos aquellos
materiales  que  aportan
nutrientes (tiles para la planta,
pueden ser de origen organico
0 inorganico.

La exposicion prolongada
produce la oxidacion celular
acelerando su envejecimiento.

Sospecha de la presencia de
Aflatoxinas, se han registrado
en semillas de algodon y maiz,
cacahuates, nueces, avellanas
y otros frutos secos.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

FACTORES DE RIESGO GENETICOS

El riego de recurrencia familiar
de una enfermedad es mayor
cuanta mas alta es la
frecuencia de la patologia. Sin
embargo, este riesgo
disminuye marcadamente para
los parientes mas alejados.

Fuente: Propia.

Dato obtenido de
la encuesta
realizada a los
pacientes y/o a la
madre.

Cualitativa
Dicotomica

Cualitativa
Dicotdmica

Cualitativa
Dicotdmica

Cualitativa

Dicotomica

Cualitativa
Nominal

Si
No

Si
No

Si
No

Si
No

Madre
Padre
Hermano
Hermana
Hijo

Hija
Abuelo
Abuela
Tio

Tia
Primo
Prima
Sobrino
Sobrina
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6. Instrumentos

La técnica realizada fue la entrevista y resolucion de la encuesta por parte de la
madre o padre del paciente, o de €l mismo en caso que este fuese mayor de edad,
el instrumento utilizado fue la encuesta, la cual se estructur6 en base a los
objetivos planeados.

Se procedié a evaluarlos clinicamente y de esta manera clasificar el tipo de
hendidura orofacial que presentaban, se tom6 una fotografia a cada paciente y a
la hendidura.

Previamente a la entrevista y a la toma de la fotografia se les extendid un
consentimiento informado, con la finalidad de brindar informacion tanto del estudio,
se les explico brevemente, con la finalidad de comprender el objetivo y los
beneficios del estudio.

La encuesta constaba de 6 apartados:

Primera Parte: Datos personales.

Segunda Parte: Antecedentes maternos/paternos/familiares.
Tercera Parte: Antecedentes pre y postnatales.

Cuarta Parte: Habitos/Estilo de vida.

Quinta Parte: Ambiente.

Sexta Parte: Examen Fisico.

ogahwnE

7. Plan de Procesamiento y Analisis de Datos

Los datos obtenidos de la encuesta se tabularon y se analizaron, de acuerdo a las
preguntas de investigacion, objetivos y variables del estudio. Dicho analisis de
resultados se realiz6 en base a las variables de datos generales, diagndstico,
factores de riesgo materno, ambiental y genético.

Se ordenaron y presentaron los datos en tablas o gréaficas, segun el tipo de
variable, para observar la distribucién general de los valores encontrados en cada
una de las variables del estudio. De esta manera se realizo la caracterizacion de
los pacientes con labio y/o paladar hendido, se representaron los valores en
porcentajes y se incluyeron intervalos de confianza de 95%.

8. Procedimientos

A) Primera etapa: Obtencién aval institucional

e Autorizacion por parte del Comité de Tesis de la Facultad de Ciencias de la
Salud, de la Universidad Rafael Landivar.

e Aprobacion por parte del Comité y Direccion de Operacion Sonrisa
Guatemala.
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B) Segunda etapa: Validaciéon del instrumento de recoleccién

C)

D)

Estandarizacion del instrumento de recoleccibn de datos y/o encuesta.
Seleccion de 10 voluntarios con caracteristicas semejantes a la poblacion
de estudio para responder a las preguntas del instrumento de recoleccion
de datos. Se observaran las dificultades del instrumento y se medira el
tiempo promedio de llenado del instrumento. Se corregiran los errores
encontrados al instrumento.

Tercera etapa: Identificacion de la poblacién y solicitud de consentimiento
informado

Toda la poblacion serd tomada en cuenta para responder la encuesta.

Se les explicara el estudio a los pacientes y/o madres y se resolveran
dudas existentes si las hay.

Los pacientes y/o madres que estén de acuerdo con el estudio y quieran
participar se les solicitara la firma del consentimiento informado.

Se hablard personalmente con un grupo no mayor de 10 personas cada
hora, y se les planteara de manera grupal, con lenguaje claro, el propoésito,
objetivos, importancia y utilidad del estudio, asi como sus riesgos e
inconvenientes. Luego de asegurarse de que la informacién ha sido
comprendida, se solicitard su consentimiento de forma escrita.

Cuarta etapa: Recolecciéon de datos, examen fisico a los pacientes con labio
y paladar hendido

Se procedera a asistir a la clinica de Operacion Sonrisa Guatemala.

Se realizar4d la encuesta a los pacientes y/o madres que aceptaron
participar en el estudio, para lo cual se solicitard su consentimiento de
forma escrita.

Se realizara una evaluacion fisica a los pacientes.

Quinta etapa: Tabulacién y analisis de los datos

Se procedera a la tabulacién de los datos obtenidos de la encuesta.

Se realizara analisis de la informacion.

Se plantearan conclusiones del estudio a realizar.

Se obtendran conclusiones pertinentes que dardn respuesta a las
preguntas de investigacion establecidas.

Se analizaran los datos recolectados y se procedera a representarlos en
tablas y gréaficas para una mejor comprension y visualizacion.

Se realizard un andlisis descriptivo con los resultados obtenidos y se
evaluara si existe relacion entre los factores de riesgos maternos y
ambientales para el desarrollo de labio y paladar hendido.
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F) Sexta etapa: Entrega e informe de resultados

e Se realizarda un informe final con los resultados obtenidos de la
investigacion.  El cual serd presentado al comité de tesis de la
Universidad Rafael Landivar.

e Se entregard una copia del informe final a Operacion Sonrisa
Guatemala.

9. Alcances vy limites

9.1 Alcances de la investigacion

El estudio tuvo como finalidad identificar las principales caracteristicas
epidemioldgicas de los pacientes con labio y/o paladar hendido que acudieron a la
Fundacién Operacion Sonrisa Guatemala.

Actualmente no se cuenta con suficientes datos estadisticos acerca de la
prevalencia o incidencia de casos de labio y paladar hendido en nuestro pais, es
por esto que es importante iniciar con una base de datos, contar con estadisticas
concretas, de esta manera tener un punto de partida y si es posible poder llegar a
determinar la poblacién mas susceptible.

Aunque se ha evidenciado en varios estudios que estas son entidades
multifactoriales, es importante determinar cuales son los factores mas relevantes
en nuestra sociedad. El nimero de casos aumenta cada afio y esto trae consigo
una alta carga socioecondmica para el pais, es por eso que al conocer los factores
de riesgo mas frecuentes en nuestro medio podremos llegar a implementar
medidas preventivas que puedan modificar el curso de la enfermedad.

Promover el control prenatal, modificar los estilos de vida, identificar los factores
de riesgo ambientales, dirigir el tratamiento acorde a la edad y grado de lesion,
todo esto en conjunto contribuird a mejorar el abordaje de la enfermedad, de esta
manera seremos capaces de entender esta patologia en toda su extension y poder
dar respuesta a las inquietudes de los afectados.

9.2 Limites de la investigacion

e La investigacion se restringio unicamente a la poblacion que asistio a la
Fundaciéon Operacién Sonrisa Guatemala y que acept6 de forma voluntaria
participar en el estudio.

e La barrera lingiistica de los pacientes afecto la entrevista con informacion
incorrecta y el examen fisico se tornd dificil por la falta de cooperacién de
los pacientes con labio y paladar hendido, mayormente si eran menores de
edad o neonatos.
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9.2.1 Dificultades técnicas

e Debido a que la encuesta serd completada por el paciente y/o madre del
mismo, es importante mencionar que pueden desconocerse datos
importantes que puedan influir o que sean relevantes al momento de
responder las preguntas, es por esto que cierta informacion de interés que
no haya sido anotada en el mismo pasara desapercibida por el investigador.

¢ Dificultad para la recoleccion de informacion al momento que el paciente
ignore 0 no recuerde datos importantes, lo que a su vez influye en la
interpretacion de las respuestas, ya sea por la dificultad o falta de
comprension que presente el instrumento de recoleccion de datos.

9.2.2 Dificultades metodoldégicas

e Obstaculos generales ligados a la percepcion como operacion humana, se
precisa una buena integridad sensorial para una observacion correcta.

e Dificultades originadas por la manera de ser particular y subjetiva del
observador, sobre todo el grado de interpretacién personal.

e Es necesario observar teniendo un conocimiento previo de lo que se va a
observar, no puede tratarse de una observacion pasiva.

e Modificacién del comportamiento de los sujetos y de las situaciones por el
hecho de su propia observacién y sentirse observados.

10. Aspectos éticos

e Previo a la investigacion se solicitara la autorizacién por parte de Operacién
Sonrisa Guatemala.

e Los datos obtenidos seran completamente confidenciales y se utilizaran
Gnicamente con fines practicos para cumplir los objetivos del trabajo de
investigacion.

e Se explicara con lenguaje claro a los participantes los objetivos del estudio,
asimismo se les proporcionara los beneficios que el estudio tiene.

e Se realizara el consentimiento informado.

e Durante el examen fisico se mantendra discrecion de los hallazgos
encontrados.

e Durante la evaluacién clinica se buscard evitar cualquier dafio directo,
indirecto, fisico o emocional a los pacientes incluidos dentro del estudio.

e De los datos obtenidos no se daran a conocer nombres de los participantes
a otra institucion fuera de los involucrados, siendo estos: Comité de Tesis
de la Universidad Rafael Landivar, Comité de Docencia e Investigacion y
Autoridades competentes de Operacién Sonrisa Guatemala.
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11. Resultados

11.1 Caracterizacion de los casos

Se realizaron un total de 108 encuestas; como se mencion0 con anterioridad, se
elaboraron dos variantes de encuestas en base a las edades de los pacientes que
presentaban labio y/o paladar hendido al momento de la consulta, con la finalidad
de que, al entrevistar a las madres de los pacientes, los datos obtenidos serian
mas veridicos (Anexo 1 y 2). Fueron excluidas aquellas personas que no
accedieron de forma voluntaria a responder la encuesta.

Es importante recalcar que aunque el tiempo influy6 de manera directa al
momento de las entrevistas, los datos obtenidos de cada una de las encuestas
fueron lo mas certeros posibles, posteriormente mediante la evaluacion y toma de
fotografia de la malformacién de cada uno de los pacientes se pudo llegar a
establecer el tipo de la misma.

11.2 Caracteristicas Epidemioldgicas

Fueron evaluados 108 pacientes, 70 de estos eran de sexo masculino, dando un
porcentaje de 64.81% y 38 pacientes eran de sexo femenino, dando un porcentaje
de 35.19% (Cuadro 1).

Cuadro 1. Sexo de los pacientes con labio y /o paladar hendido que acudieron a la
Fundacién Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

n-70 n-38
Sexo Hombre Mujer IC
NUmero de casos 70 38 H54.8-73.8
Porcentaje 64.81% 35.19% M 26.3 - 45.2

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia.

En el siguiente cuadro se clasifican a los 108 pacientes por rango de edades.
(Cuadro2)

Cuadro 2. Rangos de edad de los pacientes que acudieron a la Fundacion Operacion
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

NUmero de pacientes Porcentaje IC
Edad
por rango de edad

<alafio 20 18.52% 11.8-27.6
1 a 6 afos 59 54.63% 44.6 — 64.3
7 a 12 afos 16 14.82% 8.9-23.4
13 a 18 afios 09 08.33% 41-158
> a 18 afios 04 03.70% 1.2-9.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia.

29



El cuadro evidencia la distribucion de los pacientes por rangos de edad, el mayor
porcentaje, siendo este 54.63% corresponde a los pacientes cuyas edades oscilan
entre 1 a 6 afios; el mismo cuadro evidencia que el segundo grupo asciende al
18.52% y estd integrado por pacientes < 1 afio de edad. Como tercer grupo se
determina que son las personas de 7 a 12 afios correspondiendo al 14.82%; si
seguimos analizando el cuadro en referencia, establecemos como cuarto grupo un
08.33%, el cual se refiere a pacientes de 13 a 18 afios. El dltimo grupo en este
mismo cuadro nos revela que las personas > 18 afios de edad conforman el
03.70% del total.

A continuacion se describe la division del pais de Guatemala en cuanto a las

regiones de salud, siendo estas 8 regiones y cuales departamentos conforman
cada una de esas regiones:

e Guatemala agrupa a los 22 departamentos en 8 regiones:

REGION DEPARTAMENTOS

REGION | Metropolitana

REGION Il NORTE Alta Verapaz
Baja Verapaz
REGION Ill NORORIENTAL Chiquimula
El Progreso
Izabal
Zacapa
REGION IV SURORIENTAL Jalapa

Jutiapa
Santa Rosa

REGION V CENTRAL Chimaltenango
Escuintla
Sacatepéquez

REGION VI SUROCCIDENTAL Retalhuleu
San Marcos
Solola
Suchitepéquez
Totonicapan
Quetzaltenango
REGION VII NOROCCIDENTAL Huehuetenango

Quiché

REGION VIII PETEN Petén

Fuente Propia.

El cuadro nimero 3, evidencia los porcentajes de casos segun las regiones de
salud. El mayor porcentaje de casos se concentra en la region metropolitana, que
corresponde a un 46.30%. La mayoria de los casos son originarios y residen en
los diferentes municipios de Guatemala. Le sigue la region suroriental con un
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porcentaje del 21.30%. En tercer puesto se encuentra la region suroccidental con
un porcentaje de 11.11%. En cuarto lugar la region central con un porcentaje de
09.26%. En quinto lugar la regidon nororiental con un porcentaje de 07.40%. En
cuanto a la regién norte y noroccidental, ambas cuentan con el mismo porcentaje
siendo este de 01.85% y por ultimo en octavo lugar tenemos la region de Petén
con un caso Unicamente dando un porcentaje de 00.93%. La Figura 3 representa
la distribucion geogréfica de los casos.

Cuadro 3. Distribucion de los pacientes con labio y paladar hendido en las Regiones
de salud de Guatemala

Regiones Numero de pacientes por Region Porcentaje IC
Region | Metropolitana 50 46.30% 36.6 —56.3
Region Il Norte 02 01.85% 03-7.3
Region 111 Nororiental 08 07.40% 3.4-147
Regidn IV Suroriental 23 21.30% 14.1-30.6
Region V Central 10 09.26% 4.7-16.9
Regién VI Suroccidental 12 11.11% 6.1-19.2
Region VII Noroccidental 02 01.85% 03-73
Region VIII Petén 01 00.93% 0.05-5.9
Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
1=00.93%
IC:0.05-59
- A1

Figura 3. Imagen Fuente: http://www.0j.gob.gt/ Datos: Fuente propia.

31


http://www.oj.gob.gt/

El cuadro numero 4 clasifica a los 108 pacientes en cuanto a su etnia,
evidenciando un mayor porcentaje de poblacion ladina (84.26%) con dicha
afeccion en relacion a la poblacién indigena (15.74%).

Cuadro 4. Etnias de los pacientes que acudieron a la Fundacién Operaciéon Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

i NuUmero de pacientes por Porcentaje IC
Etnia .,
Region
Ladinos 91 84.26% 75.5-90.4
Indigenas 17 15.74% 9.6 -24.5

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

11.3. Antecedentes Maternos/Paternos/Familiares

A continuacion se describen las caracteristicas importantes de las madres de los
pacientes con labio y/o paladar hendido, siendo éstas la edad al momento del
embarazo, el nimero de gestaciones de la madre, antecedentes de aborto o
muerte fetal, oficio de la madre, entre otras.

El cuadro nimero 5, agrupa a las madres en cuanto a las edades en las cuales
ellas quedaron embarazadas del hijo/a que presenta labio y/o paladar hendido.

Cuadro 5. Edades de las madres de los pacientes con labio y paladar hendido al
momento del embarazo

NuUmero de pacientes Porcentaje IC
Rango deedad  por Rango de edad
de la madre
10 a 20 afos 24 22.22% 149-31.6
21 a 30 afos 54 50.00% 40.1 -59.9
31 a 40 afos 23 21.30% 14.1 - 30.6
> a4l anos 07 06.48% 2.8-135

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro evidencia la distribucion de las madres de los pacientes por rangos de
edad al momento del embarazo, el mayor porcentaje, siendo este 50.00%
corresponde a las madres cuyas edades oscilan entre 21 a 30 afos; el mismo
cuadro evidencia que el segundo grupo corresponde al 22.22% y esta integrado
por las edades de 15 a 20 afios. Como tercer grupo se determina que son las
madres de 31 a 40 afos, correspondiendo al 21.30%; si seguimos analizando el
cuadro en referencia, establecemos como cuarto grupo un 06.48%, el cual se
refiere a las madres > de 41 afos de edad.

El cuadro niumero 6 evidencia la distribucion de las madres en cuanto al nUmero
de gestas que han tenido, tomando en cuenta aquellas que no han llegado al
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término de 9 meses sino donde se hayan producido abortos o incluso muertes
fetales.

Cuadro 6. Numero de gestas de las madres de los pacientes con labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014
NuUmero de gestas NuUmero de gestas Porcentaje IC
01 gesta 15 13.89% 8.1-224
02 gestas 28 25.93% 18.1 -35.6
03 gestas 31 28.70% 20.5-38.5
04 gestas 12 11.11% 6.1-19.2
> 05 gestas 22 20.37% 13.4—-29.6

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El mayor porcentaje corresponde al grupo de madres que han tenido méas de 3
gestas, con un porcentaje de 28.70%, le sigue el grupo de madres que ha tenido
Unicamente dos gestas, con un 25.93%. En tercer lugar tenemos el grupo de
madres que han tenido mas de 5 gestas (multipara) con un porcentaje de 20.37%,
el cuarto lugar lo ocupan las madres primigestas con un porcentaje de 13.89% y
por ultimo el grupo de madres con 4 gestas, con un porcentaje de 11.11%.

El cuadro nimero 7, evidencia el porcentaje de casos de abortos, muertes fetales
y otras causas de muerte como consecuencia de partos pretérmino, anomalias
cardiacas, convulsiones, entre otras. Es importante tomar en cuenta dichos
antecedentes en las madres al momento de planificar otro embarazo y
mayormente si presentan dichas malformaciones congénitas en sus hijos, ya que
esto podria aumentar el riesgo de morbimortalidad no sélo en los bebés sino en
ellas.

Cuadro 7. Antecedentes de muerte por aborto, mortinato y otras causas en las
madres de los pacientes con labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién
Operacién Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Tipo de muerte Ntmero de gestas Porcentaje =
de las madres
Cantidad de muertes 30 27.78% 19.7-37.6
Aborto 16 14.8% 8.9-234
Muerte Fetal 06 5.6% 22-12.4
Otros 08 7.4% 34-14.7

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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Cuadro 8. Cantidad de hermanos de pacientes con labio y paladar hendido que
acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Namero de IC
NUmero de hermanos hermanos por Porcentaje
rango

0 17 15.74% 9.6 -245
1 hermano 31 28.70% 20.5-38.5
2 hermanos 29 26.85% 18.9 - 36.6
3 hermanos 09 08.33% 14.1-15.8
4 hermanos 06 05.56% 22-124
> 5 hermanos 16 14.82% 8.9-234

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro numero 8 evidencia el numero de hermanos que tienen los pacientes
con labio y/o paladar hendido. ElI mayor porcentaje corresponde a aquellos
pacientes que tienen Unicamente un hermano, con un 28.70%.

Cuadro 8.1. Division por género de hermanos de pacientes con labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014
NUmero de IC
Rango hermanos por Porcentaje
rango
No tiene hermanos 17 15.74% 9.6-245
Tiene solo hermanos hombres 23 21.30% 14.1 - 30.6
Tiene solo hermanas mujeres 35 32.41% 23.8-424
Tiene hermanos de ambos sexos 33 30.55% 22.1-405

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro 8.1 hace una distribucién en cuanto al género de los hermanos del
paciente con labio y/o paladar hendido, se evidencia el predominio del sexo
femenino en relacion al masculino con un 32.41% vs 21.30%.

Cuadro 9. Numero de hermanos de pacientes que también padezcan labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014

Numero de IC
Rango hermgnos con Porcentaje

mismo
padecimiento

No tiene hermanos 17 15.74% 9.6 -24.5
Hermanos con el mismo padecimiento 06 05.56% 22-12.4
Hermanos sin el mismo padecimiento 85 78.70% 69.4 - 85.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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El cuadro numero 9 evidencia el porcentaje de hermanos con afectacion de labio
y/o paladar hendido al igual que los pacientes, dando un porcentaje de 7.06%,
debe mencionarse que el tipo de malformacion entre hermanos no suele ser el
mismo, en estos casos la mayoria de malformaciones eran diferentes entre ellos.

Cuadro 9.1. Division por género de hermanos de pacientes que también padezcan
labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Namero de IC
Rango herm‘?‘”os con Porcentaje
mismo
padecimiento
No tiene hermanos 17 15.74% 9.6-245
Hermanos sin el mismo padecimiento 85 78.70% 69.4 — 85.9
Hermanos hombres 02 01.85% 03-7.3
Hermanas mujeres 02 01.85% 03-7.3
Hermanos de ambos sexos 02 01.85% 03-7.3

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia.

El cuadro nimero 10 hace una distribucién de las madres en cuanto al oficio o
profesion que desempefien, el mayor porcentaje corresponde a las madres de los
pacientes que se dedica al cuidado del mismo, con un 68.52%.

Cuadro 10. Profesion u oficio de la madre del paciente que padece labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014
NuUmero de IC
Profesion/oficio madresd[e)or tipo Porcentaje
profesion/oficio

Agricultora 05 04.63% 1.7-11.2
Ganadera 00 00.00% 1.7-11.2
Ama de Casa 74 68.52% 58.6 - 77.1
Empleada Domeéstica 06 05.56% 22-12.4
Trabajadora en Tortilleria 00 00.00% 1.7-11.2
Comercio/Trabajo ambulante 01 00.93% 0.05-5.9
Maestra 04 03.70% 1.2-9.9
Otros 18 16.66% 10.3-25.5

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro nimero 11 hace una distribucion de los padres en cuanto al oficio o
profesién que desempefien, existe una diferencia significativa en cuanto al oficio o
profesion que desempefian los padres en relacion de las madres, la mayoria de
estos desempefian diversos oficios en busqueda de poder cubrir econémicamente
las necesidades de su familia, mayormente si dentro de la misma hay personas
con necesidades médicas especificas.
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Cuadro 11. Profesion u oficio del padre del paciente que padece labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacién Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014

NuUmero de IC
Profesion/oficio padres dp;or tipo Porcentaje

profesion/oficio

Agricultor 34 31.48% 229-41.4
Ganadero 00 00.00% 1.7-11.2
Albaiiil 07 06.48% 2.8-135
Policia/Guardia de Seguridad Privada 08 07.41% 3.4-147
Trabajador Doméstico 00 00.00% 1.7-11.2
Comercio/Trabajo ambulante 04 03.70% 1.2-99
Maestro 00 00.00% 1.7-11.2
Otros 55 50.93% 41 -60.8

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro nimero 12 nos brinda informacién en cuanto al tipo de parentesco o
relacion consanguinea que tienen los pacientes con otros miembros de su familia
que padecen de dichas malformaciones, que como se ha mencionado son
diferentes en la mayoria de los casos.

Cuadro 12. Tipo de parentesco de la persona que padece la misma enfermedad que el
paciente (ambos con labio y paladar hendido) que acudié a la Fundacion Operacion
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Numero de padres IC
Tipo de parentesco por tipo de Porcentaje
profesidn/oficio
S; 43 39.81% 30.549.9
Padre 02 04.65% 03-73
Madre 03 06.98% 0.7-87
Hermano 03 06.98% 0.7-8.7
Hermana 03 06.98% 0.7-8.7
Abuelo 00 00.00% 1.7-11.2
Abuela 00 00.00% 1.7-11.2
Tio 08 18.60% 3.4-14.7
Tia 05 11.63% 1.7-11.2
Primo 03 06.98% 0.7-8.7
Prima 04 09.30% 1.2-99
Sobrino 02 04.65% 03-73
Sobrina 00 00.00% 1.7-11.2
Otros 10 23.25% 47-16.9
No 65 60.19% 50.1-69.5

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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11.4 Antecedentes Pre y Postnatales

El cuadro nimero 13 evidencia que un alto porcentaje de las madres (88.88%)
llevé control prenatal durante el embarazo, algunas de ellas llevaron control
prenatal con médico particular al mismo tiempo que eran visitadas por las
comadronas u otro personal de salud de su comunidad. Un 11.12% de las madres
no acudié a ninguna cita durante todo el embarazo. El cuadro numero 13.1
describe un numero aproximado de citas que llevaron las madres de los pacientes
con labio y/o paladar hendido. El cuadro 13.2 nos brinda informacion en cuanto a
las medidas de prevencién o cuidado que tuvo la madre desde el momento en que
noté estar embarazada, un 33.33% de las madres inicié su control prenatal de
forma tardia, ya que desconocia estar embarazada por lo que esto a su vez
repercute de forma negativa ya que varias de ellas como se menciona
posteriormente no tomaron acido félico o pastillas prenatales en los primeros
meses del embarazo.

Cuadro 13. Control prenatal de las madres de los pacientes con labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014
Rango Porcentaje IC
Si 96 88.88% 80.9-93.9
No 12 11.12% 6.1-19.2

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 13.1. Cantidad de citas de control prenatal a las que asistieron las madres de
los pacientes con labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacién
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Rango Cantidad de citas Porcentaje IC

1 a 3 citas 13 13.54% 6.8 —20.2
4 a 6 citas 11 11.46% 54-18.1
7 a9 citas 47 48.96% 33.9-53.6
>a 9 citas 25 26.04% 15.7-32.6

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 13.2. Inicio Temprano/tardio de control prenatal de las madres de pacientes
gue padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacién
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Cantidad de IC
Rango madres con Porcentaje
control por rango
< a4 meses de embarazo 64 66.67% 49.2 - 68.7
> a 4 meses de embarazo 32 33.33% 21.3-39.5

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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Cuadro 14. Complicaciones en la salud de las madres durante el embarazo de
pacientes con labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacion
Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

NUmero de IC
Complicacion madres por Porcentaje
complicacion
Si 44 40.74% 31.450.8
Anemia 02 04.55% 03-73
Preeclampsia 02 04.55% 03-73
Placenta Previa 01 02.27% 0.05-5.9
Fiebre 01 02.27% 0.05-5.9
Corioamnioitis 01 02.27% 0.05-5.9
Hemorragia 06 13.64% 22-124
Infeccion Urinaria a repeticion 17 38.64% 9.6 -24.5
Amenaza de Aborto 08 18.18% 3.4-14.7
Parto pretérmino 03 06.82% 0.7-8.7
Dengue 01 02.27% 0.05-5.9
Continuaba utilizando 03-73
inyeccion anticonceptiva sin 02 04.55%
saber gue se encontraba
embarazada
No 64 59.26% 49.2 — 68.7

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro niumero 14 describe las principales complicaciones que presentaron
algunas de las madres de los pacientes con labio y/o paladar hendido durante su
embarazo, un 38.64% de las madres refirieron haber presentado infecciones
urinarias a repeticion y por este motivo varias acudieron a los servicios de salud
para que se les brindara tratamiento.

El cuadro nimero 15 nos brinda informacién en cuanto al nimero de ultrasonidos
gue las madres de los pacientes se realizaron durante su embarazo, en conjunto
un 74.07% de madres se realizaron ultrasonidos durante los diversos trimestres
del embarazo.

El cuadro numero 15.1 nos brinda informacion relevante en cuanto a la evidencia
de anomalias en el ultrasonido, o diagnostico de dicha malformacion mediante
éste, Unicamente un 16.25% de los ultrasonidos demostr6 anomalias o
malformaciones, aunque no todos fueron especificos. Mientras que los otros no
reportaban ningln cambio o anomalia importante, varias madres mencionaron el
hecho que durante el ultrasonido el bebé presentaba la mano en la boca por lo
gue no era posible visualizarla, otras mencionaban el hecho que estaba en una
posicion en la cual no era posible visualizar adecuadamente su rostro, lo que pudo
haber influido al momento de diagnosticar dicha malformacion en el ultrasonido.
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Cuadro 15. Ultrasonidos practicados a las madres de pacientes que padecen labio y
paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacion Sonrisa Guatemala durante

el afo 2014
Cantidad de IC
ultrasonidos .
Rango . Porcentaje
practicados por
rango
Si 80 74.07% 64.4 81.9
1 ultrasonido 18 22.50%
2 ultrasonidos 22 27.50% 13.4-29.6
3 ultrasonidos 22 27.50% 13.4-29.6
4 ultrasonidos 07 08.75% 2.8-135
5 ultrasonidos 05 06.25% 1.7-11.2
> a 5 ultrasonidos 06 07.50% 2.2-12.46
No 28 25.93% 18.1 - 35.6

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 15.1. Evidencia de Anomalias en los ultrasonidos practicados a las madres de
pacientes que padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion
Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Cantidad de IC
Rango Anomalias Porcentaje

evidenciadas
Si 13 16.25% 6.8 —20.2
No 67 83.75% 52-71.2

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro nimero 16 y 17 guardan relacion en cuanto a la ingesta de &cido félico o
pastillas prenatales, la mayoria de las madres llevaron su control con médico
particular o en centro de salud, lo que facilitd6 el hecho que desde los primeros
meses del embarazo tomaron medidas de prevencion para evitar dichas
malformaciones.

Cuadro 16. Ingesta de Acido Fdlico por parte de las madres de pacientes que padecen
labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Cantidad de . IC
Rango Madres Porcentaje
Si 90 83.33% 74.5-89.7
No 18 16.67% 10.3-255

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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Cuadro 17. Ingesta de Prenatales por parte de las madres de pacientes que padecen
labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Cantidad de . IC
Rango Madres Porcentaje
Si 90 83.33% 74.5—89.7
No 18 16.67% 10.3-25.5

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 18. Alimentacion Adecuada por parte de las madres de pacientes que
padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacion Sonrisa
Guatemala durante el aio 2014

Cantidad de . IC
Rango Madres Porcentaje
Si 82 75.93% 66.4 — 83.5
No 26 24.07% 16.5-33.6

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

11.5 Habitos/Estilo de Vida

El cuadro numero 19 nos indica el porcentaje de madres y padres que
consumieron bebidas alcohdlicas durante el embarazo o previamente a la
concepcion. El cuadro namero 20 nos indica el nidmero de madres que
consumieron cigarrillos durante el embarazo, siendo un pequefio porcentaje de
02.78%.

Cuadro 19. Ingesta de bebidas alcoholicas por parte de los padres de pacientes que
padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacion Sonrisa
Guatemala durante el afo 2014

Rango Cantidad de Porcentaje Ic
Madres
Madre
Si 08 07.41% 3.4-14.7
No 100 92.59% 85.3 - 96.6
Padre
Si 29 26.85% 18.9 — 36.6
No 79 73.15% 63.4 -81.1

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 20. Madre Fumadora ACTIVA de cigarrillos, de pacientes que padecen labio
y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Rango Cantidad de Porcentaje Ic
Madres

Si 03 02.78% 0.7 -8.7

No 105 97.22% 91.4-99.3

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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El cuadro numero 21 describe el porcentaje de madres que estuvieron expuestas
al humo de tabaco durante el embarazo, dando un porcentaje de 25.93%.

Cuadro 21. Madre Fumadora PASIVA de cigarrillos, de pacientes que padecen labio
y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacién Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Rango Cantidad de Porcentaje Ic
Madres
Si 28 25.93% 18.1-35.6
Diariamente 18 64.29% 10.3-255
Algunos dias a la semana 08 28.57% 3.4-147
Algunas veces al mes 02 07.14% 03-7.3
No 80 74.07% 64.4 81.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro niumero 22 indica el nUmero de padres y madres que hayan consumido
drogas durante el embarazo, sin embargo el porcentaje es irrelevante.

Cuadro 22. Utilizacion de drogas por parte de los padres de pacientes que padecen
labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Rango Cantidad Porcentaje IC
Madre

Si 00 00.00% 1.7-11.2

No 108 100.00% 95.6 —99.9
Padre

Si 01 01.00% 0.05-5.9

Droga: Solventes
No 107 99.00% 94.1 - 100

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

El cuadro nimero 23 nos brinda informacion acerca de las madres que durante su
embarazo estuvieron mayormente expuestas a la luz solar, esto debido a su
trabajo o estilo de vida. Algunas de ellas son vendedoras ambulantes,
desempefian trabajos en la agricultura, o deben realizar viajes a su lugar de
trabajo por lo que se sobreexponen a la luz solar y esto a su vez puede influir en el
desarrollo de dichas malformaciones.

Cuadro 23. Exposicidn a la luz solar por méas de 5 horas al dia de la madre de
pacientes que padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion
Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Rango Cantidad Porcentaje IC
Si 33 30.56% 22.1-40.5
Diariamente 30 90.91% 19.7-37.6
Algunos dias a la semana 03 09.09% 0.7-8.7
Algunas veces al mes 00 00.00% 1.7-11.2
No 75 69.44% 59.5-77.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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11.6 Ambiente

El cuadro numero 24, 26 y 27, guardan estrecha relacion y nos brindan
porcentajes de acuerdo a los cuales podemos establecer el porcentaje de los
padres de los pacientes que estuvieron expuestos a pesticidas, fertilizantes,
insecticidas, venenos entre otras sustancias quimicas.

Cuadro 24. Exposicion de los padres de pacientes que padecen labio y paladar
hendido a pesticidas, fertilizantes, insecticidas, venenos y demas sustancias quimicas

dafinas
Rango Cantidad Porcentaje IC
Si 39 36.11% 27.1-46.1
Madre 16 41.03% 8.9-234
Padre 23 58.97% 14.1 - 30.6
Pesticidas/fertilizantes 15 38.46% 8.1-22.4
Insecticidas 10 25.64% 4.7.16.9
Venenos 07 17.95% 2.8-135
Otras sustancias Quimicas 07 17.95% 2.8-135
No 69 63.89% 53.8-72.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 25. Exposicion a humo de lefia por parte de la madre de pacientes que
padecen labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacién Operacion Sonrisa
Guatemala durante el afo 2014

Rango Cantidad Porcentaje IC
Si 62 57.41% 47.3-66.9
Diariamente 48 77.42% 34.8 - 54
Algunos dias a la semana 14 22.58% 75-213
Algunas veces al mes 00 00.00% 1.7-11.2
No 46 42.59% 33.1-52.7

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Cuadro 26. Almacenamiento de granos de maiz/tipo de almacenamiento por parte de
los padres/ madres de los pacientes con labio y paladar hendido que acudieron a la
Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio 2014

Rango Cantidad Porcentaje IC
Si 38 35.19% 26.3—-45.2
Silos 28 73.68% 18.1-35.6
Costales 04 10.54% 1.2-99
Graneros 01 02.63% 0.05-5.9
Botes 03 07.89% 0.7 -8.7
Contenedores 01 02.63% 0.05-59
Cajas 01 02.63% 0.05-5.9
No 70 64.81% 548 -73.8
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Cabe resaltar que al dirigir la pregunta referente al almacenamiento de granos de
maiz, 10 de los encuestados dijeron que han consumido en varias ocasiones granos de
maiz en mal estado debido a la necesidad de alimentarse.

Cuadro 27. Almacenamiento de pesticidas, fertilizantes, insecticidas, venenos y demas
sustancias quimicas dafiinas en los hogares donde viven los pacientes que padecen
labio y paladar hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala
durante el afio 2014

Rango Cantidad Porcentaje IC
Si 39 36.11% 27.1-46.1
No 69 63.89% 53.8-72.9

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

11.7 Examen Fisico

El cuadro nimero 28 hace una distribucion en cuanto al tipo de malformacién que
presentaban los 108 pacientes, posteriormente al ser evaluados clinicamente. El
mayor porcentaje corresponde al labio y paladar hendido completo, en este caso
el labio es unilateral.

Cuadro 28. Tipo de malformaciones de los pacientes que padecen labio y paladar
hendido que acudieron a la Fundacion Operacion Sonrisa Guatemala durante el afio

2014
Tipo de Malformacién Cant|_dad de Porcentaje Ic
Pacientes
Masculinos 70 64.81% 54.8-73.8
Unilateral Completo 0.7-8.7
0 Labio y Paladar 03 04.29%
Primario Hendido
Bilateral Completo 18 25.71% 10.3-25.5
Unilateral Incompleto 00 00.00% 1.7-11.2
Labio y Paladar 32.2-51.8
Hendido Completo 45 64.29%
Paladar Hendido 04 05.71% 1.2-99
Femeninos 38 35.19% 26.3-45.2
Unilateral Completo 0.7-8.7
0 Labio y Paladar 03 07.90%
Primario Hendido
Bilateral Completo 07 18.42% 2.8-135
Unilateral Incompleto 01 02.63% 0.05-5.9
Labio y Paladar
Hendido Completo 22 e 13.4-29.6
Paladar Hendido 05 13.16% 1.7-11.2

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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12. Analisis y discusion de resultados

Acorde a la literatura el sexo masculino es mas susceptible de presentar labio
hendido aislado y labio hendido con afectacion del paladar. En tanto, el sexo
femenino es mas susceptible de presentar paladar hendido aislado, a su vez, es
mayor la prevalencia de las hendiduras en el lado izquierdo. (23,24) Se evidencio
una mayor proporcion de pacientes de sexo masculino en relacion al sexo
femenino en dicho estudio. La literatura sugiere que las hendiduras de labio y
paladar ocurren mas en el sexo masculino y de raza blanca. En dicho estudio se
evidencio que los pacientes de sexo masculino presentaban en su mayoria una
lesion del labio con afectacién del paladar. Las hendiduras s6lo de paladar son
mas frecuentes en el sexo femenino de raza blanca y asiatica. (21). En cuanto a la
lesion del paladar aislada no se evidenci6 una diferencia en cuanto al sexo.

Dichas malformaciones tienen un patrén de herencia compleja, sin una forma
directa de transmision o de herencia especifica, con una reducida o incompleta
penetrancia y con una historia familiar positiva de la hendidura en
aproximadamente un tercio de los afectados. (9) En dicho estudio, al momento de
recolectar los casos se evidencid que los padres que presentaban dicha
malformacion no era la misma que presentaban sus hijos, la proporcion de padres
afectados fue uUnicamente de un 11.63%, lo que corresponde a 5 casos. En
relacion al parentesco, otro grupo afectado fueron los hermanos de los padres
(tio/a), y los hermanos de los pacientes. El factor hereditario esta presente en un
20 a 25% de los casos, como factor dominante. Existe un 5% de mayor
probabilidad que nazca otro nifio con hendidura dentro de la misma familia. En
dicho estudio se obtuvieron casos muy interesantes, uno de ellos en el cual la
madre habia tenido 9 hijos, 7 de ellos habian presentado diversos tipos de
hendiduras orofaciales, mientras que Unicamente 2 habian nacido sin las mismas.
Es importante mencionar este tipo de casos, en cuanto a que muchos de los
padres que acuden a estas organizaciones, no se les proporciona una consejeria
integral, por lo que ellos no toman ningun tipo de medidas preventivas y siguen
teniendo hijos con dicho padecimientos lo que para ellos se traduce en una gran
inversion econdmica y de su tiempo llevando a cada uno de ellos a los hospitales
u organizaciones para que puedan ser intervenidos quirdrgicamente.

Debido a que la madre es el ambiente en donde se desarrolla el embrion, se
asume que tanto las interacciones ambientales (exposicion a toxinas) como de
estilo de vida (habitos alimenticios, consumo de tabaco/alcohol) y por consiguiente
los factores genéticos que ella presenta, se veran involucrados en una
palatogénesis anormal. (8) En relacion con la edad materna, se registré que la
mayor frecuencia se daba en madres de 26 a 30 afios (50%). En dicho estudio se
evidencio que el rango de edad de las madres correspondia de 21 a 30 afios de
edad al momento del embarazo, en cuanto a las madres >41 afios la proporcion
de casos fue de 6.48% Unicamente. Por otra parte, en un estudio realizado en una
poblacion latinoamericana se encontré0 que el mayor numero de casos se daba
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entre las madres que eran mayores de 40 afios. (21) Otro estudio evidencié que
las madres tenian entre 20 y 29 afios al momento del embarazo, aunque se ha
postulado que las madres menores de 20 afios y mayores de 30 tienen un mayor
riesgo de tener un bebé con fisuras orofaciales.

Cabe mencionar que la prevalencia de las fisuras orales ha sido relacionada con el
namero de gestaciones de la madre, siendo mas prevalentes en los casos donde
la madre es multipara. En dicho estudio se observdé una mayor proporcion de
casos, en aquellas madres que habian tenido 3 gestas.

Siendo esta una malformacion congénita, es decir, que se presenta durante el
periodo de gestacion, no es un padecimiento que se adquiera posteriormente al
nacer, es importante tomar en cuenta que ya sea debido a las condiciones
econdémicas, sociales, culturales, religiosas, entre otras, algunos pacientes no
suelen ser intervenidos quirdrgicamente desde pequefios, lo que a su vez dificulta
su desarrollo y crecimiento, estilo de vida, autoestima, etc., por lo que es
importante clasificar a los pacientes en rangos de edades, al momento de
consultar, ya que esto permite identificar o reconocer cuales son aquellas
condiciones por las cuales los padres no deciden consultar por este problema
tempranamente. Al mismo tiempo esta informacion es de suma utilidad para
respaldar el hecho de que los pacientes no son intervenidos una vez, sino que
deben someterse a mudltiples intervenciones y terapias ya que existen diversas
complicaciones que influyen de manera negativa en su recuperacion. Dichas
malformaciones pueden repararse quirargicamente en la infancia, pero la
deformidad residual debido a la cicatrizacién debe ser reparada secundariamente
ya que puede ocasionar alteraciones psicolégicas.

Se clasificé a los 108 pacientes por rango de edad, la mayoria de los pacientes se
encontraban en un rango de edad de 1 a 6 afos, es importante clasificarlos por
edad para que el abordaje del caso sea acorde a sus necesidades fisicas y
emocionales, dichas organizaciones brindan atencién médica y quirlrgica pero
creo importante el abordaje psicolégico, por lo que no puede ser el mismo para
todos los pacientes. Durante las entrevistas se determind que un 83.33% de los
pacientes habian sido intervenidos anteriormente, como ya se menciono
previamente, las personas deben ser intervenidas desde los primeros meses de
vida y siempre deben informarse acerca de las posibles complicaciones de dichas
intervenciones y en qué consisten segun sea el caso, frecuentemente se produce
dehiscencia de los tejidos, cicatrizacion incompleta, la creacién de fistulas,
infecciones, queloides, asimetria facial, entre otras. Todo esto conlleva a que el
paciente debe llevar un seguimiento activo y multidisciplinario. Diversos pacientes
presentaban complicaciones postquirdrgicas mayormente fistulas.

Por otro lado la parte estética y psicologica deben abordarse conjuntamente, tal es
el caso de la correccién del paladar denominada palatorrafia, al lograr la
separacion de la boca y la nariz de forma adecuada, se produce el desarrollo
normal del habla y de esta manera toda terapia del lenguaje que lleve el paciente
sera efectiva y eficaz. Una gran proporcion de pacientes acuden a terapias del
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lenguaje, muchos de los nifios se mostraban timidos al momento de la entrevista
ya que como algunos mencionaron, algunos nifios o personas mayores les han
hecho burla o algun tipo de comentario negativo, lo que hace que el nifio no hable
en publico y esto a su vez dificulta sus relaciones interpersonales y su desarrollo.
El cierre del paladar debe realizarse antes del afio y medio de vida
preferiblemente.

Los pacientes adolescentes y mayores de edad, acuden con el objetivo de mejorar
su apariencia lo que a su vez mejorara favorablemente su autoestima y sus
relaciones interpersonales, algunos de ellos durante las encuestas mencionaron
acerca de la dificultad que se les presenta al momento de adquirir un trabajo o
como afecta su desempefio al sentirse discriminados por sus compafieros de
trabajo, mayormente aquellos jévenes que no acudieron a terapia del lenguaje y
esto influyo de manera negativa al momento de comunicarse con los demas ya
qgue las personas pueden o no comprender lo que dicen o peor aun burlarse de
ellas, lo que afecta directamente su seguridad.

Es importante determinar el niumero de casos en cuanto a la localizacion
geografica, al momento de determinar un nimero relativamente alto de casos en
un lugar especifico, es necesario investigar con qué factores de riesgo cuenta ese
lugar y como estos pueden contribuir para el desarrollo de dicho padecimiento,
que como ya se ha mencionado anteriormente es multifactorial. La mayoria de los
casos se encontraron en el area metropolitana, mayormente en los municipios, sin
embargo, esto puede deberse a que en el pais existen diversas Organizaciones
gue ayudan a estas personas brindandoles atencion médica y quirdrgica, a su vez
existen Organizaciones que acuden al pais anualmente a realizar jornadas y lo
hacen en ciertos departamentos por lo que en este caso la localizacion de los
casos no podria ser relevante. A esto también se le suma la dificultad de los
padres en traer a sus hijos a la ciudad ya que esto implica una inversion
econémica y algunos de ellos no pueden costear. Los padres se dedican
mayormente a la agricultura y en algunas familias esto representa el Gnico ingreso,
es por esto que muchos de los pacientes no son intervenidos de forma temprana o
no acuden con frecuencia lo que dificulta su seguimiento, es dificil dejar el trabajo
por parte del padre ya que sin este ingreso, toda la familia se ve afectada.

Existen ciertos factores que estan sujetos a cambios durante las estaciones, los
cuales estan implicados en la etiologia de las hendiduras orofaciales:

1. Deficiencia de vitaminas y fluctuaciones en la dieta de la madre.
2. Intensa exposicion a la luz UV.
3. Uso de fertilizantes y plaguicidas en la agricultura.

Segun la OMS: “Las mujeres que toman suplementacion de folatos en torno al
momento de la concepcion tienen menos probabilidades de dar a luz a neonatos
con defectos del tubo neural. En los paises en vias de desarrollo, puede no ser
facil implementar esta intervencion de manera generalizada. (10) La disminucion
del acido folico y el acido retinoico derivado de la vitamina A aumentan la
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incidencia de labio y paladar hendidos. Al mismo tiempo es importante llevar una
alimentacion adecuada y balanceada para el adecuado desarrollo del bebé. La
mayoria de las madres encuestadas refirieron haber tomado acido foélico o
prenatales al momento del embarazo, pero la pregunta mas importante es en qué
momento iniciaron a hacerlo, estudios mencionan que el acido félico debe
ingerirse tres meses antes de la concepcién y en los primeros 3 meses de
gestacion y en este caso es importante mencionar que las madres no lo hicieron
directamente al momento de quedar embarazadas y muchos menos antes de esto.

Los factores de riesgo asociados al labio y/o paladar hendido son: consumo de
contaminantes en alimentos, consumo de alcohol, tabaco, desnutricion, entre
otros, también el uso de drogas anticonvulsivantes en mujeres expuestas antes
del embarazo o en las primeras semanas de la gestacion. Altos niveles de
consumo de alcohol materno aumentan el riesgo de hendiduras entre 1.5y 4.7
veces. El tabaquismo materno aumenta el riesgo de tener labio y paladar hendido,
contribuye en un 4% del total de los casos de labio y paladar hendido y el 12% de
labio hendido bilateral con afectaciéon del paladar. (20) Un 07.41% de las madres
refiri6 haber consumido bebidas alcohdlicas en los primeros meses de la
gestacion, un 26.85% corresponde al nUmero de padres que consumieron bebidas
alcohdlicas antes de que su esposa quedara embarazada. En cuanto al
tabaquismo un 02.78% de las madres refiri6 haber fumado en los primeros 3
meses de la gestacion.

Durante el embarazo, la madre provee al feto oxigeno y nutrientes necesarios para
su desarrollo a través de la placenta y el cordén umbilical. Esta demostrado que el
humo del tabaco produce numerosos efectos adversos en el feto y aumenta los
riesgos de malformaciones congénitas y complicaciones durante el embarazo.
También provoca una reduccion del flujo de sangre a través de la placenta, esto
tiene como consecuencia una inadecuada oxigenacion del feto e impide su
crecimiento de forma adecuada. La exposicion al humo del tabaco aumenta los
riesgos de que el bebé nazca con ciertos defectos congénitos como labio hendido,
gastrosquisis, anomalia de Poland, entre otros. Las mujeres con los niveles mas
altos de exposicion al humo como fumadoras pasivas presentan mayor riesgo de
pérdida gestacional que las que no han estado expuestas, dicho estudio evidencié
que un 25.93% correspondia a aquellas madres que habian estado expuestas a
humo de segunda mano durante el periodo de gestacion.

Desde ya hace varios afos se ha discutido si el uso de fertilizantes y pesticidas en
la agricultura influencian las tasas de malformaciones. Los autores Farkas et al.,
en su estudio titulado: “Contribucion a la etiopatogenia del labio y paladar
hendido”, notaron que los padres de nifios con hendiduras orofaciales trabajaban
mas en la agricultura que los padres de nifios sanos. (13) Dicho estudi6 evidencid
que en un 36.11% ambos padres habian estado expuestos a fertilizantes y
pesticidas, debido a que trabajan como agricultores o el hecho que algunos de
ellos almacenaban estos dentro de casa, por lo que la madre se encontraba en
contacto constante durante el periodo de gestacion.
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13.

Conclusiones

. Se evidencié una mayor frecuencia de pacientes con labio y/o paladar

hendido de sexo masculino.

El tipo de malformacion més frecuente dentro de los pacientes evaluados
fue el labio hendido unilateral completo con afectacion del paladar.

El mayor porcentaje de pacientes evaluados, siendo este 54.63%
corresponde a los pacientes cuyas edades oscilan entre 1 a 6 afos.
Durante las entrevistas se determindé que un 83.33% de los pacientes
evaluados habian sido intervenidos anteriormente, esto a su vez refleja el
adecuado seguimiento de los pacientes por parte de la Fundacion.

Se evidenci6 una mayor distribucion de los pacientes en la region
metropolitana, correspondiendo a un 46.30%.

El rango de edad de las madres al momento de quedar embarazadas fue
mas frecuente entre los 21 a 30 afios de edad, correspondiendo a un
50.00%.
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14.

Recomendaciones

Continuar con los estudios pertinentes para llegar a determinar los
principales factores que influyen en el desarrollo de dicha patologia en
nuestro pais.

Establecer programas de educacion para los padres y madres, brindando
charlas de prevencion, abordaje y tratamiento sobre dichas
malformaciones.

Establecer programas de seguimiento integral a los pacientes afectados,
brinddndoles herramientas para incorporarse adecuadamente a la
sociedad.

Brindar ayuda integral por parte de las Organizaciones a las familias y los
pacientes con dicho padecimiento.

Realizar estudios que busquen determinar, describir y establecer todas las
situaciones por las cuales tiene que pasar la persona afectada por dicho
padecimiento, para que de esta manera puedan abordarse previamente
estos problemas y su recuperacion sea mas efectiva y posteriormente su
adaptacion a la sociedad.

49



15. Referencias Bibliograficas

. Sedano R, Rodriguez JM, Morovic CG, Pizarro O, Alarcon J, Salgado E.
Fisura labial y/o palatina en un centro de derivacion de malformaciones
congénitas. Rev Chil Ultrasonog. 2007; 10: 4 - 10. Disponible en:
http://www.ultrasonografia.cl/us101/RSEDANO.PDF

. Cobourne M. The Complex genetic of cleft lip and palate. European Journal
of  Orthodontics. 26 (2004) 7 - 16. Disponible en:
http://ejo.oxfordjournals.org/content/26/1/7.long

. Martin V, Greatrex-White S. An evaluation of factors influencing feeding in
babies with a cleft palate with and without a cleft lip. Journal of Child Health
Care. J Child Health Care published online 25 February 201300(0) 1-12.
Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomcan.sagepub.com/whalecomO/content/4/4/194 full.pdf+
html

. Grant S, Wang K, Zhang H, Glaberson W, Kiran A, Kim C, Bradfield J,
Glessner J, Thomas K, Garris M, Frackelton E, Otieno G, Chiavacci R, Nah
H, Kirschner R, and Hakonarson H. A Genome-Wide Association Study
Identifies a Locus for Nonsyndromic Cleft Lip with or without Cleft Palate on
89g24. The Journal of Pediatrics. 2009; (155:909-13). Disponible en:
http://hinari-
gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/science/article/pii/
S0022347609005757

. WANG Y, LI X, ZHU W, GUO J, SONG X, LI S, AND LI Y. Genome-wide
and Interaction Linkage Scan for Nonsyndromic Cleft Lip with or without
Cleft Palate in Two Multiplex Families in Shenyang, China. BIOMEDICAL
AND ENVIRONMENTAL SCIENCES 23, 363-370 (2010). Disponible en:
http://hinari-
gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/science/article/pii/
S0895398810600773

. Beaty T, et al. Evidence for Gene-Environment Interaction in a Genome
Wide Study of Nonsyndromic Cleft Palate. Genetic Epidemiology 35, 469—
478 (2011). Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.2
0595/pdf

. Lépez Valenzuela, Marco Antonio. Tesis: “Analisis de la Eficacia del

Tratamiento Quirargico en Paciente con Labio Leporino y/o Paladar
Hendido Mediante su Evaluacion Funcional Postoperatoria”. Universidad

50


http://www.ultrasonografia.cl/us101/RSEDANO.PDF
http://ejo.oxfordjournals.org/content/26/1/7.long
http://hinari-gw.who.int/whalecomcan.sagepub.com/whalecom0/content/4/4/194.full.pdf+html
http://hinari-gw.who.int/whalecomcan.sagepub.com/whalecom0/content/4/4/194.full.pdf+html
http://hinari-gw.who.int/whalecomcan.sagepub.com/whalecom0/content/4/4/194.full.pdf+html
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf

San Carlos de Guatemala. Guatemala Septiembre de 1998. Disponible en:
http://biblioteca.usac.edu.gt/tesis/05/05_7989.pdf

8. Hozyasz, Kamil K. The search for risk factor that contribute to the etiology of
non-syndromic cleft lip with or without cleft palate (CL/P) in the polish
population. Pediatr Pol 85, 609-623 (2010). Disponible en:
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/scienc
e/article/pii/S003139391070562X

9. Grant, Struan F. A., et al. A Genome-Wide Association Study Identifies a
Locus for Nonsyndromic Cleft Lip with or without Cleft Palate on 8q24. The
Journal of Pediatrics. Vol. 155. 909-913. (2009). Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/science/article/pii/
S0022347609005757

10.Bhutta ZA y Hasan B. Suplementacion periconcepcional con folato o
multivitaminas para la prevencion de los defectos del tubo neural:
Comentario de la BSR (ultima revision: 7 de enero de 2002). La Biblioteca
de Salud Reproductiva de la OMS; Ginebra: Organizaciéon Mundial de la
Salud. Disponible en:
http://apps.who.int/rhl/pregnancy_childbirth/antenatal _care/nutrition/bhcom/
es/

11.Carinci, Franceso, et al. Human genetic factors in nonsyndromic cleft lip and
palate: An update. International Journalor Pediatric Otorhinolaryngology.
Vol. 71, 1509—1519 (2007). Disponible en:
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/scienc
e/article/pii/S0165587607002583

12.YUN, Wang, et al. Genome-wide and Interaction Linkage Scan for
Nonsyndromic Cleft Lip with or without Cleft Palate in Two Multiplex
Families in Shenyang, China. Biomedical and environmental sciences. Vol.
23, 363-370 (2010). Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/science/article/pii/
S0895398810600773

13.B. Krost, J. Schubert: Influence of season on prevalence of cleft lip and
palate. International Journal of Oral and Maxillofacial Surgery. Vol. 35: 215-
218. (2006). Disponible en:
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/scienc
e/article/pii/'S0901502705003061

14.Khursheed, Mohammad, et al. Multivariate analysis of factors affecting
dental arch relationships in Japanese unilateral cleft lip and palate patients

51


http://biblioteca.usac.edu.gt/tesis/05/05_7989.pdf
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S003139391070562X
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S003139391070562X
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0022347609005757
http://apps.who.int/rhl/pregnancy_childbirth/antenatal_care/nutrition/bhcom/es/
http://apps.who.int/rhl/pregnancy_childbirth/antenatal_care/nutrition/bhcom/es/
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0165587607002583
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0165587607002583
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0895398810600773
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0895398810600773
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0895398810600773
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0901502705003061
http://hinarigw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S0901502705003061

at Hokkaido University Hospital. Orthodontic waves. Vol. 67, 45-53 (2008).
Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecomO/science/article/pii/
S1344024107001926

15.Monserat, Enrique, et al. Labio y paladar hendidos. Acta _odontolégica
venezolana. Vol.38 n.3. 2000. Disponible en:
http://www.scielo.org.ve/scielo.php?pid=S000163652000000300004&script=
sci_arttext

16.Barrantes T., Manuel. Labio paladar hendido <br> Labio leporino. Infogen
A.C. (2013). Disponible en:
http://www.infogen.org.mx/Infogenl/serviet/CtrlVerArt?clvart=9237

17.Sepulveda Troncoso, G., Palomino Zuhiga, H., Cortés Araya, J. Prevalencia
de fisura labio palatina e indicadores de riesgo: Estudio de la poblacion
atendida en el Hospital Clinico Félix Bulnes de Santiago de Chile. Revista
Espafiola Cirugia Oral y Maxilofacial Vol. 30. 17-25 (2008). Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S113005582008000100002&script=sci_
arttext

18.Fundacion HOMI. Guia de manejo de pacientes con labio y/o paladar
hendido. Hospital de la Misericordia. v.1. (2009). Disponible en:
http://www.odontologia.unal.edu.co/docs/habilitacion_homi/7.%20guia%20d
e%20manejo%20de%20pacientes%20con%20labio%20y_0%20paladar%?2
Ohendido.pdf

19.H. Beaty, Terri, et al. Evidence for Gene-Environment Interaction in a
Genome Wide Study of Nonsyndromic Cleft Palate. Genetic Epidemiology
Vol. 35. 469-478 (2011). Disponible en: http://hinari-
gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.2
0595/pdf

20.A.R. Vieira. Unraveling Human Cleft Lip and Palate Research. Journal of
Dental Research. Vol. 87. 119-125. (2008). Disponible en:
http://jdr.sagepub.com/content/87/2/119

21. Mejia Ayala, Ana Carola, Suarez Vergara, Doria Edith. Factores de riesgo
materno predominantes asociados con labio leporino y paladar hendido en
los recién nacidos. Investigacion materno infantil. Vol. IV. 55-62. (2012).
Disponible en: http://www.medigraphic.com/pdfs/imi/imi-2012/imil122a.pdf

22.Rivera C, Arenas MJ. Bases ambientales y genéticas de las fisuras

orofaciales: Revision. Journal of Oral Research. Vol. 2. 35-41. (2013).
Disponible en: www.joralres.com/index.php/JOR/article/download/26/31

52


http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S1344024107001926
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S1344024107001926
http://hinari-gw.who.int/whalecomwww.sciencedirect.com/whalecom0/science/article/pii/S1344024107001926
http://www.scielo.org.ve/scielo.php?pid=S000163652000000300004&script=sci_arttext
http://www.scielo.org.ve/scielo.php?pid=S000163652000000300004&script=sci_arttext
http://www.infogen.org.mx/Infogen1/servlet/CtrlVerArt?clvart=9237
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S113005582008000100002&script=sci_arttext
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S113005582008000100002&script=sci_arttext
http://www.odontologia.unal.edu.co/docs/habilitacion_homi/7.%20Guia%20de%20manejo%20de%20pacientes%20con%20labio%20y_o%20paladar%20hendido.pdf
http://www.odontologia.unal.edu.co/docs/habilitacion_homi/7.%20Guia%20de%20manejo%20de%20pacientes%20con%20labio%20y_o%20paladar%20hendido.pdf
http://www.odontologia.unal.edu.co/docs/habilitacion_homi/7.%20Guia%20de%20manejo%20de%20pacientes%20con%20labio%20y_o%20paladar%20hendido.pdf
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf
http://hinari-gw.who.int/whalecomonlinelibrary.wiley.com/whalecom0/doi/10.1002/gepi.20595/pdf
http://jdr.sagepub.com/content/87/2/119
http://www.medigraphic.com/pdfs/imi/imi-2012/imi122a.pdf
http://www.joralres.com/index.php/JOR/article/download/26/31

23. Serrano P, Camilo, et al. Labio y/o paladar hendido: una revision.
ResearchGate. Revista UstaSalud. 8(1):44 - 52 (2009). Disponible en:
http://www.researchgate.net/publication/260290042_Labio_yo_paladar_hen
dido_una_revisin

24.Contreras Acevedo, FM, et al. Incidencia de labio y paladar hendido en el
Hospital General "Dr. Aurelio Valdivieso" del estado de Oaxaca de 2008 a
2010. Articulo. Cir Cir Volumen 80, No. 4, 339-344. Julio-Agosto (2012).
Disponible en:
http://www.uaeh.edu.mx/investigacion/productos/5256/articulo7medinasolis
_cyc.pdf

53


http://www.researchgate.net/publication/260290042_Labio_yo_paladar_hendido_una_revisin
http://www.researchgate.net/publication/260290042_Labio_yo_paladar_hendido_una_revisin
http://www.uaeh.edu.mx/investigacion/productos/5256/articulo7medinasolis_cyc.pdf
http://www.uaeh.edu.mx/investigacion/productos/5256/articulo7medinasolis_cyc.pdf

16. Anexos

16.2 Instrumento: Encuesta #1

Universidad Rafael Landivar
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Estudiante: Lilly Gabriela Espafa Garcia Tradicion Jesuita en Guatemala
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“Caracterizacion de casos con labio y paladar hendido que asisten a
Operacidon Sonrisa Guatemala”
Guatemala, 2014

A continuacién se le presentan 20 preguntas, las cuales debera responder correctamente
con la finalidad de poder identificar o establecer las principales caracteristicas de los
casos de labio y/o paladar hendido que acuden a Operacion Sonrisa Guatemala.

Los datos que en el presente cuestionario se consignaran seran de uso exclusivo de la
estudiante que lo realiza, manteniendo dicha informacién en reserva y con caracter
privado, con el fin de resguardar los datos que en la misma se consignan.

1) DATOS GENERALES

A. Persona a la que se le realiza la encuesta:

B. Paciente nimero: Iniciales:

C. Sexo del paciente:

D. Edad del paciente:

E. Lugar de origen del paciente:

F. Lugar donde reside actualmente el paciente:

G. Razaletnia:
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2) ANTEDECENTES MATERNOS/PATERNOS/FAMILIARES

1.

Qué edad tenia la madre al momento del embarazo:

10-15

16-20

21-25

26-30

31-35

36-40

41-45

Numero de gestaciones de la madre:

Cuéantos hermanos tiene el paciente:

Cuantos de ellos son hombres:
Cuantas de ellas son mujeres:

Algun otro hermano padece de labio leporino y paladar hendido:

Si

No

Hombre: mujer:

Cudl es la profesion u oficio de la madre:

Agricultor Ama de casa
Comerciante Trabajo doméstico
Ganaderia Tortilleria

Maestra Otros:

Albaiil

Cual es la profesion u oficio del padre:

Agricultor Policia/guardia

Comerciante Trabajo doméstico

Ganaderia Vendedor ambulante

Maestro Otros:

Albaiil

Hay otro pariente dentro de la familia que padezca de labio leporino o paladar
hendido:

Si

No
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Papa Abuela Primo Sobrina

Mama Tio Prima Otros:
Abuelo Tia Sobrino

3) ANTEDECENTES PRE Y POSTNATALES

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE ENFOCARAN EN EL PERIODO PREVIA,
DURANTE Y POSTERIOR AL EMBARAZO DE LA MADRE:

8. Durante el embarazo tuvo la madre control prenatal:
Si |

¢,Cuantas citas?

No |

9. Durante el embarazo tuvo algun tipo de complicacion:
Si |

¢, Cudles?

No |

10. Se realiz6 ultrasonidos durante el embarazo:

Si |

¢ Cuantos?

¢Alguno evidenciaba alguna anomalia?
No |

11. Durante el embarazo tomo la madre acido fdlico:

Si
No
12. Durante el embarazo tomo la madre pastillas prenatales:

Si
No

13. Durante el embarazo tuvo una alimentacion adecuada:
Si
No

56



4) HABITOS/ESTILO DE VIDA

14. Ingiri6 la madre bebidas alcohdlicas:
Si
No

Veces al dia

Dias a la semana

Semanas al mes

15. Fum¢ cigarrillos:

Si
No

Veces al dia

Dias a la semana

Semanas al mes

16. Fumadora pasiva:

Si
No

Veces al dia

Dias a la semana

Semanas al mes

17. Consumi6 drogas durante el embarazo:

Si
No

Cuales:

18. Estuvo expuesta a la luz solar por tiempo prolongado durante el embarazo:

Si
No

Veces al dia

Dias a la semana

Semanas al mes




5) AMBIENTE

19. Alguno de los padres estuvo expuesto a pesticidas o fertilizantes, insecticidas,

venenos o algun quimico especifico:

Si Padre
No Madre
Pesticidas o fertilizantes
Insecticidas
Venenos

Quimico especifico:

20. Estuvo expuesta la madre a humo de segunda mano o humo de lefia:

Si

No

Horas a la semana

Dias a la semana

Dias al mes

21. Dentro de su hogar almacenan granos de maiz:

Si

No

¢, Coémo los almacenan?

¢,Ha ingerido granos de maiz en mal estado?

22. Dentro de su hogar almacenan pesticidas o fertilizantes:

Si

No

Cuales:

6) EXAMEN FiSICO

Unilateral completo
Unilateral incompleto
Bilateral completo_
Labio y paladar primario hendido____
Paladar hendido____
Labio y paladar hendido completo_
o Paladar hendido sub-total

e Paladar hendido total
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16.2.2 Encuesta #2

Universidad Rafael Landivar

<% Universidad
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“Caracterizacion de casos con labio y paladar hendido que asisten a
Operacién Sonrisa Guatemala”
Guatemala, 2014

A continuacion se le presentan 20 preguntas, las cuales debera responder correctamente
con la finalidad de poder identificar o establecer las principales caracteristicas de los
casos de labio y/o paladar hendido que acuden a Operacion Sonrisa Guatemala.

Los datos que en el presente cuestionario se consignaran seran de uso exclusivo de la
estudiante que lo realiza, manteniendo dicha informacién en reserva y con caracter
privado, con el fin de resguardar los datos que en la misma se consignan.

1) DATOS GENERALES

A. Persona a la que se le realiza la encuesta:

B. Paciente nimero: Iniciales:

C. Sexo del paciente:

D. Edad del paciente:

E. Lugar de origen del paciente:

F. Lugar donde reside actualmente el paciente:

G. Razal/etnia:
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2)

23.

ANTEDECENTES MATERNOS/PATERNOS/FAMILIARES

Qué edad tenia la madre al momento del embarazo:

10-15

16-20

21-25

26-30

31-35

36-40

41-45

24,

25.

26.

Numero de gestaciones de la madre:

Cuéantos hermanos tiene el paciente:

Cuantos de ellos son hombres:
Cuantas de ellas son mujeres:

Algun otro hermano padece de labio leporino y paladar hendido:

Si

No

27.

Hombre: Mujer:

28.

29.

Cudl es la profesion u oficio de la madre:

Agricultor Ama de casa
Comerciante Trabajo doméstico
Ganaderia Tortilleria

Maestra Otros:

Albaiiil

Cual es la profesion u oficio del padre:

Agricultor Policia/guardia
Comerciante Trabajo doméstico
Ganaderia Vendedor ambulante
Maestro Otros:

Albaiiil

Hay otro pariente dentro de la familia que padezca de labio leporino o paladar
hendido:

Si

No
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Papa Abuela Primo Sobrina

Mama Tio Prima Otros:
Abuelo Tia Sobrino
3) AMBIENTE

30. Alguno de los padres estuvo expuesto a pesticidas o fertilizantes, insecticidas,
venenos o algun quimico especifico:

Si Padre
No Madre
Pesticidas o fertilizantes
Insecticidas
Venenos

Quimico especifico:

31. Estuvo expuesta la madre a humo de segunda mano o humo de lefa:
Si
No

Horas a la semana

Dias a la semana

Dias al mes

32. Dentro de su hogar almacenan granos de maiz:
Si
No

¢, Coémo los almacenan?

¢, Ha ingerido granos de maiz en mal estado?

33. Dentro de su hogar almacenan pesticidas o fertilizantes:

Si
No
Cuales:
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4) EXAMEN FisICO

Unilateral completo__

Unilateral incompleto___

Bilateral completo_

Labio y paladar primario hendido____
Paladar hendido____

Labio y paladar hendido completo___
Paladar hendido sub-total
Paladar hendido total
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16.3 Instrumento: Consentimiento informado

Universidad Rafael Landivar

<9 Universidad
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Estudiante: Lilly Gabriela Espafia Garcia Tradicion Jesuita en Guatemala
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“Caracterizacion de casos de labio y paladar hendido que asisten a
Operacion Sonrisa Guatemala”
Guatemala, 2014

El labio y/o paladar hendido son patologias muy frecuentes en nuestro pais, desde hace
varios afos se han realizado investigaciones con el objetivo de identificar los principales
factores que influyen en el desarrollo de las mismas, sin embargo no se ha llegado a
determinar el principal factor causal. El siguiente estudio pretende identificar las
principales caracteristicas de los casos de labio y/o paladar hendido con el fin de
identificar posibles patrones o factores que pudieran o no llegar a influenciar la aparicion
de esta patologia, el estudio no puede en si determinar la influencia de los factores, busca
ser un punto de partida para estudios posteriores a manera de recabar la informacion
necesaria para iniciar medidas de prevenciony promocion en nuestro medio.

Yo como padre  /madre_ del paciente
ndamero , identificado con las iniciales , autorizo expresamente que la
estudiante de Medicina de la Universidad Rafael Landivar: Lilly Gabriela Espafia Garcia
proceda a tomar una fotografia del area comprendida entre la nariz y la boca del paciente
con el fin de contribuir a la investigacion e identificacion del grado y tipo de hendidura
orofacial.

Firma:

O huella digital:
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