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Nuestro programa

El equipo que atiende a nifios con labio leporino y/o paladar hendido de
Boston Children’s Hospital es uno de los mas experimentados del mundo.

Nos comprometemos a brindarles una atenciéon de maxima calidad a todos
los nifios y a apoyar a las familias durante todo el proceso de tratamiento.

El tratamiento adecuado del labio leporino y/o el paladar hendido requiere
las habilidades de muchos especialistas. Nuestro equipo multidisciplinario
incluye a cirujanos plasticos y maxilofaciales, dentistas,
otorrinolaringdlogos, fonoaudidlogos, audidlogos, psicélogos, psiquiatras y
genetistas clinicos con la experiencia necesaria para encaminar a su nifio
hacia la recuperacién. Este equipo colabora para atender las necesidades
especificas de su nifio y su familia.

Como uno de los programas mas grandes para labio leporino y paladar
hendido, ofrecemos una amplia gama de opciones de tratamiento, entre ellas:

« Reparacion quirurgica del labio leporino y/o el paladar hendido
= Tratamiento dental y ortodéncico

« Asesoramiento con la alimentacion y apoyo nutricional

= Evaluacion y manejo de la pérdida auditiva

« Terapia del habla

= Consejeria y apoyo psicosocial

Para hacer una cita o hablar con un miembro de nuestro equipo,
llame a Samantha Hall, coordinadora del programa, al 617-355-6309 o
escribale a samantha.hall@childrens.harvard.edu.
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Nuestro equipo de especialistas

Nuestra combinacion de capacitacion especializada, tratamientos
innovadores y compasivos, y atencion centrada en la familia nos ha
convertido en un lider internacional. Atendemos a casi 600 bebés, nifios y
adolescentes todos los afos.

Como la fisura puede afectar los labios, la nariz y el paladar (el techo de la
boca), la audicion, la alimentacién, el habla y los dientes del nifio pueden
resultar afectados. Se necesita un equipo de especialistas en varias
disciplinas para darles a su nifio y su familia la atencién y apoyo a largo
plazo que necesitan.

Nuestro equipo de expertos incluye a:
« Cirujanos plasticos

 Cirujanos orales y maxilofaciales

= Ortodoncistas

* Dentistas

Especialistas en alimentacion
» Enfermeros

» Enfermeros especializados

Asistentes médicos profesionales

Psicélogos y psiquiatras
= Otorrinolaringdlogos
» Foniatra

» Audidlogos

Genetistas clinicos
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Informacion de seguro

Comprender la cobertura de seguro y el proceso de conseguirla puede ser
dificil.

Estos consejos le ayudaran.

» Preguntele al médico de su nifio qué procedimientos médicos y
dentales es probable que le hagan. En la pagina 29, bajo el titulo “Qué
esperar”, hay una lista de procedimientos posibles.

« Inscriba a su nifio en su plan de seguro dental ademas del plan médico.
Los seguros médicos generalmente no cubren los procedimientos
dentales.

= Confirme con su compafia de seguros que su plan cubre todos los
procedimientos.

» Preguntele a su médico si necesitara otros referimientos mas adelante.

Si tiene otras preguntas, llame directamente a su compafiia de seguros al
numero que aparece en la parte de atras de su tarjeta.

El estado de Massachusetts ha aprobado una ley para apoyar a los
pacientes con diagnostico de labio leporino o paladar hendido. El titulo de la
ley en inglés es “An Act Relative to the Treatment of Cleft Lip and Cleft
Palate, Acts 2012, Chapter 234.” Permite que los pacientes tengan
cobertura de seguro para cualquier servicio o tratamiento relacionado con
estos problemas, incluso tratamientos dentales y de ortodoncia.
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Preguntas frecuentes sobre el seguro

¢ Cuales son los limites de edad?

Esta ley se aplica a menores de 18 afios cuya residencia principal esta en
Massachusetts. Puede cubrir cualquier tratamiento que ocurra antes de que
el nifio cumpla 18 afos.

¢Estan incluidos todos los planes de seguro?

No, soélo los planes “regulados por el Estado” deben cubrir estos
servicios. Si usted esta autoasegurado, técnicamente no estan cubiertos
por esta ley. Algunos empleadores grandes podrian considerar la
posibilidad de ofrecer cobertura. Pero no es un requisito. Si el plan esta
regulado fuera de Massachusetts, esta ley no se aplica.

¢ Siguen vigentes los deducibles de mi péliza?

La participacion en los gastos, los deducibles y las normas de su plan sobre
niveles de costos y redes siguen vigentes.

¢ Como sabré si estoy cubierto?

Comuniquese con el Departamento de Recursos Humanos de su
empleador para averiguar si su plan es de autoaseguro. Si es asi, usted
necesitara saber si su empleador cubrira el tratamiento. Segun esta ley
estatal, no esta obligado a hacerlo.

¢ Qué necesito darle al Departamento Dental?

Usted debe obtener la autorizacion previa por escrito para recibir
cualquier atencion cubierta por terceros. Usted es responsable de todos
los copagos cuando se presten los servicios. Si el tercero no paga la
factura en un plazo de 120 dias, usted, como padre, madre o tutor legal,
debera cumplir la obligacién financiera de pagar la factura. Si el Hospital
recibe pagos duplicados mas adelante, los reembolsara.

¢Quién puede ayudarme con las preguntas sobre el seguro?

Si desea obtener mas informacion sobre el seguro o hablar con un miembro
de nuestro equipo, llame a Samantha Hall, coordinadora del programa, al
617-355-6309 o escribale a samantha.hall@childrens.harvard.edu.
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Descripcion general del labio leporino

¢ Qué es el labio leporino?

El labio leporino es una fisura en la piel y el musculo del labio y la nariz del
bebé. Es un defecto congénito, es decir, el bebé nace de esta manera.

¢ Todos los niflos con labio leporino tienen también el
paladar hendido?

No. Un nifio puede nacer sélo con labio leporino, sélo con paladar hendido
0 con ambos.

¢ Cual es la causa del labio leporino?

Entre la cuarta y la sexta semana de embarazo, se empiezan a formar el
labio y la nariz del bebé. En este periodo, normalmente crece tejido
desde ambos lados de la cara que se une con tejido que crece desde la
punta de la nariz. El labio leporino ocurre cuando este tejido no se
conecta totalmente.

El labio leporino y el paladar hendido pueden ocurrir en familias, pero la
mayoria de los nifios con una fisura no tienen familiares con este defecto.
Ciertos genes y factores ambientales pueden jugar un papel, pero en la
mayoria de los casos no se puede identificar una causa. Como padre,
madre o tutor, es importante que sepa que justed no he hecho nada malo!

¢ Qué probabilidades tengo de tener otro hijo con labio
leporino o paladar hendido?

Las probabilidades son diferentes para cada familia. Si en una familia hay
una persona con labio leporino o paladar hendido, la probabilidad de tener
otro hijo con el problema es del 2 al 5%. Si en la familia hay una segunda
persona con labio leporino y/o paladar hendido, posiblemente un hermano o
padre, la probabilidad aumenta al 10-12%.

Si encontramos que no hay una causa genética, la afeccién se conoce como
“labio leporino aislado”. No hay pruebas para determinar la causa genética
del labio leporino aislado.

Durante el cuidado de su nifio, los miembros del equipo de labio leporino y
paladar hendido, que incluye a un genetista, le daran una respuesta mas
detallada a esta pregunta.
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¢Son iguales todos los labios leporinos?

No. Hay diferentes tipos que pueden afectar también la nariz y el paladar. Los
principales tipos son:

= Unilateral (afecta un solo lado de la cara)
- Bilateral (afecta ambos lados)

Dentro de estas categorias, hay 3 subtipos:
« Incompleto (los dos lados del labio estan parcialmente fusionados)
= Completo (los lados del labio no se conectan en absoluto)

- Bilateral (los 2 lados pueden resultar afectados de manera diferente, 1 lado
esta completo y el otro esta incompleto)

(@

Labio leporino Labio leporino y Labio leporino y
unilateral incompleto paladar hendido paladar hendido
unilateral completo bilateral completo

¢ Como se diagnostica el labio leporino?

Una ecografia puede detectar un labio leporino tan pronto como la 122
semana de embarazo. Si el médico cree que su bebé tiene labio leporino, le
puede hacer pruebas como una ecografia mas detallada o una resonancia
magnética. Cuando su bebé nazca, resultara claro si tiene labio leporino.
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Atencidén dental temprana

¢ Necesita mi nifio tratamiento ortopédico antes de la cirugia?

e Con labio leporino incompleto o labio leporino sin paladar
hendido, generalmente no se necesita tratamiento ortopédico
antes de la cirugia.

e Sisu nifo tiene labio leporino completo unilateral o bilateral con
paladar hendido, generalmente se recomienda tratamiento
prequirdrgico con un aparato dentofacial.

¢ Qué es el tratamiento ortopédico prequirtrgico?

El aparato dentofacial (también conocido como dispositivo de Latham)
acerca las encias y el paladar. Esto facilita la reparacion del labio leporino
y mejora la posicién de las encias y los futuros dientes del nifio. Se hace
en 4 pasos:

Paso 1: Un dentista pediatrico toma una impresién (molde) de las encias de
su bebé. Esta impresion se usa para hacer el aparato. Puede hacerse
cuando el bebé tiene apenas 3 semanas de edad.

Paso 2: El dentista inserta el dispositivo en la boca del nifio. Esto se hace
en la sala de operaciones bajo anestesia general. Puede hacerse cuando
el bebé tiene apenas seis semanas de edad.

Paso 3: Usted (padre, madre o tutor) ajustara el aparato cada dia para
acercar gradualmente las encias. El aparato probablemente tenga que
permanecer en la boca del nifio de 6 a 8 semanas.

Paso 4: El aparato se retirara en la sala de operaciones. Esto ocurre justo
antes del procedimiento para cerrar el labio leporino o el labio leporino y la
adherencia nasal, si ése es el plan para su nifo.

Aparato para labio leporino Aparato para labio leporino
unilateral bilateral
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Reparacion del labio leporino

¢ Coémo se trata el labio leporino?

Todos los labios leporinos necesitan alguna forma de tratamiento quirurgico.
Hay diferentes operaciones:

= Si su nifio tiene un labio leporino completo bilateral o unilateral con
paladar hendido, el primer paso es a menudo la ortopedia dentofacial.
Estos son los dispositivos que se muestran en la pagina anterior.

= Un labio leporino incompleto (unilateral o bilateral) generalmente se
repara en una sola operacion cuando el nifio tiene entre 4 y 6 meses de
edad. En la operacion, un cirujano plastico utiliza los musculos vy tejidos
existentes del labio y la nariz del nifio para cerrar la fisura y mejorar la
forma de la nariz.

Algunos nifios necesitan un procedimiento llamado adhesién labio-nasal
antes de la reparacion del labio leporino. Este procedimiento se hace
cuando el bebé tiene de 2 a 4 meses de edad. Se hace en 3 pasos:
 Cerrar la fisura en el labio

= Dar el primer paso para corregir la posicion de la nariz

= Si es posible, cerrar la fisura en la encia (esto también se conoce como
gingivoperiosteoplastia)
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¢Habra que hospitalizar a mi nifo para la reparaciéon?

Todas las reparaciones de labio leporino se hacen en la sala de
operaciones bajo anestesia general. Su nifio debera pasar 1 o 2 noches en
el hospital para recuperarse.

Usted (o el otro padre, madre o tutor) puede dormir junto al nifio. Nuestro
equipo de enfermeria le ayudara a alimentar y cuidar a su bebé después de
la cirugia. En la pagina 17 hay mas informacion sobre “La alimentacion de
los nifios con labio leporino y/o paladar hendido”.

¢ Como quedara mi nifio después de la reparacion del labio
leporino?

El labio, la nariz y la cara del nifio estaran hinchados y amoratados por unos
dias después de la operacion. La region alrededor de la incisién puede estar
enrojecida por varias semanas. La cicatriz puede tardar hasta un afio en
ablandarse y desaparecer. La cicatriz nunca desaparece por completo, pero
con el tiempo quedara casi invisible.

¢Mi nifo va a necesitar otra operacion del labio o la nariz
mas adelante?

La revisién del labio o la nariz es una opcién, pero no es necesaria. Algunos
nifos con labio leporino que afecta la encia (alvéolos) necesitan otro
procedimiento entre los 8 y los 10 afios de edad. En esa cirugia se agrega
hueso (injerto de hueso alveolar) a la cresta de la encia. Esto ayuda a que
salgan los dientes permanentes y permite que el nifio use ortodoncias. Puede
leer mas acerca de esto en las paginas 25 a 27.
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Antes Después

Labio leporino
incompleto unilateral,
antes y después de la
reparacion

Labio leporino
completo unilateral,
antes y después de
la reparacién

Labio leporino
incompleto bilateral,
antes y después de
la reparacion

Labio leporino y
paladar hendido
completo bilateral,
antes y después
de la reparacién
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Descripcion del paladar hendido

¢ Qué es el paladar hendido?

El paladar hendido es una fisura en el paladar,
es decir, en el techo de la boca.

¢ Qué causa el paladar hendido?

El paladar del bebé en desarrollo se forma
entre la 8% y 122 semana de gestacion.
Durante este periodo, crece tejido desde
ambos lados de la parte superior de la
mandibula para formar el techo de la boca y el
piso de la nariz. Si estas capas de hueso y
musculo no se fusionan completamente, el
bebé nace con paladar hendido.

El paladar hendido puede ser parte de un
sindrome o puede ocurrir con otros
problemas médicos. Algunos nifios con
paladar hendido tienen otros familiares
afectados, pero muchos, no. Muchas veces,
el paladar hendido de un nifio no tiene
explicacion. Los expertos estan tratando de
encontrar las causas exactas del paladar
hendido.

¢ Son iguales todos los paladares
hendidos?

No. El paladar tiene 2 partes: una parte
muscular (el paladar blando) y una parte ésea
(el paladar duro). La fisura puede afectar una o
ambas partes del paladar. Para determinar el
tipo de paladar hendido, usamos la
clasificaciéon de Veau.

¢Como se diagnostica el paladar
hendido?

En un ndmero bajo de casos, una resonancia
magnética prenatal puede detectar el paladar
hendido en la 152 0 162 semana de
embarazo. Mas a menudo, el diagnodstico se
hace cuando un médico o enfermero
examinan al bebé después de nacer.

ﬁ
Fisura del paladar blando
(Veau )

/\
Fisura del paladar blando
y duro (Veau Il)

T

Labio leporino unilateral y
paladar hendido (Veau Ill)

@\

Labio leporino bilateral y
paladar hendido (Veau IV)
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Reparacion del paladar hendido

¢ Como se repara el paladar hendido?

El paladar hendido debe repararse con cirugia. Durante la operacién, un
cirujano plastico une los musculos y el tejido de las dos mitades del paladar
y cierra la apertura.

) S e e m m— ———)

5

Paladar sin reparar Paladar reparado

¢ Cuando se reparara el paladar hendido de mi nino?

La operacion generalmente se hace cuando el nifio tiene de 8 a 12 meses de
edad, antes de que intente hablar.

¢Habra que hospitalizar a mi nifio para la reparacion?

Si. La cirugia se hace en la sala de operaciones y su nifio recibira anestesia
general. Debera pasar 1 o 2 noches en el hospital para recuperarse. Usted
(o el otro padre, madre o tutor) podra dormir junto al nifio. El equipo de
enfermeria le ensefiara la mejor forma de alimentar y cuidar a su bebé
durante la recuperacion.

¢ Como debo alimentar a mi bebé antes de la reparacién
del paladar hendido?

La enfermera le dara recomendaciones especificas, incluyendo estas normas
generales:

« Sila enfermera le dice que le puede dar de comer al bebé con una tacita,
comience a presentarsela cuando tenga unos 6 meses de edad.

» Use la taza una vez al dia para darle de comer y luego aumente
gradualmente hasta que su nifio deje de usar el alimentador para labio
hendido.
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« Comience a darle de comer al bebé con cuchara cuando tenga unos 6
meses de edad. Use una cucharita de punta blanda para darle liquidos,
cereales, frutas, verduras y otros alimentos, tal como se lo indique su
pediatra.

¢ Como debo alimentar a mi nifno después de la reparacion
del paladar hendido?

Sus enfermeros le daran instrucciones de alimentacion para mas detalladas
cuando llegue el momento de reparar el paladar hendido. Estos son algunos
de los puntos basicos:

Su hijo debe usar una taza sin pico o con un pico muy corto. Las enfermeras
le recomendaran el tipo ideal para su bebé.

» Durante los primeros 10 a 14 dias después de la reparacion, siempre
debera darle de comer con una taza. Es seguro utilizar un alimentador
de Haberman o un alimentador especial para paladar hendido.

* Después de 10 a 14 dias, puede comenzar a darle alimentos blandos
usando el lado de una cucharita para bebé de punta blanda.

= Después de darle de comer, enjuague la boca del bebé con un sorbo
de agua en una taza o biberdn. El enjuague es muy importante, sobre
todo mientras sana la boca del bebé. Quizas le ensefien a usar una
jeringuilla especial para enjuagarle la boca al bebé.

» Los alimentos sdlidos y liquidos puede volver a subir por la boca y la
nariz del bebé hasta por 3 meses después de la operacion. Esto es
normal, mientras la inflamacién disminuye y el paladar comienza a
funcionar correctamente.

¢Necesitara mi nifio otra operacién mas adelante?

Entre el 5% y el 15% de los nifios que se someten a una reparacion de
paladar hendido necesitan una segunda operacién para corregir el sonido
“nasal” de la voz. Tres operaciones comunes para el habla son:

« Colgajo faringeo

« Z-plastia de Furlow

« Faringoplastia de esfinter

Su cirujano y foniatra colaboraran para decidir si su nifio necesita una
operacion y de ser asi, de qué tipo. Estas operaciones se llevan a cabo

cuando los nifios tienen entre 4 y 7 anos. Puede obtener mas informacion en
la seccion sobre “El desarrollo del habla y del lenguaje”, en las pags. 23 y 24.
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La alimentacién de los bebés con labio leporino
y/o paladar hendido

¢Puedo amamantar a mi bebé?

La capacidad del bebé de alimentarse del pecho o con biberén depende de la
gravedad de la fisura. Inmediatamente después del nacimiento, su equipo médico
le ayudara a decidir el mejor método de alimentacion para usted y el bebé.

= Si su bebé tiene solo labio leporino, por lo general puede amamantar siempre
que la fisura esté cubierta mientras lo amamanta.

= Es posible que su bebé necesite un alimentador especial (como la tetina
Pigeon, el alimentador de Haberman o el sistema de alimentacién especial
del Dr. Brown) si debe hacer mucho esfuerzo para succionar, o si la fisura
afecta el paladar. Estos biberones ayudan a que el bebé se alimente
comprimiendo el pezdn y no requieren succion para extraer la leche. Puede
darle leche materna usando el extractor de leche y el biberon.

= Si el bebé tiene labio leporino y paladar hendido, necesitara un dispositivo
especial. El alimentador de Haberman suele ser una buena opcion, porque
permite sacar la leche en sincronia con el patrén de chupar y tragar del bebé.
La tetina de Ross puede ayudar a regular el flujo de leche.

¢ Cuanto deberian durar las sesiones de alimentacion de
mi bebé y cuanta leche deberia tomar cada vez?

Alimentador Alimentador Haberman  Tetina Ross Tetina Pigeon
especial del Dr.
Brown

* Dele de comer al bebé cada 3 o 4 horas, procurando que cada sesién no
dure mas de 30 minutos. Mas tiempo puede cansarlos a usted y al bebé.

» Los bebés queman calorias rapidamente. El equipo de enfermeria le dira cual
es la cantidad total de leche que su nifio necesita en un periodo de 24 horas.

= Nunca deje que el bebé pase mas de 4 horas sin comer, a menos que
esté por alcanzar la cantidad de leche que el equipo de enfermeria le
recomendo para un periodo de 24 horas.

= La clave es encontrar un buen ritmo con su bebé. Preste atencién a las sefiales
de hambre y no interrumpa el patrén de chupar, tragar y respirar del bebé.
Cuando su bebé haga una pausa larga, aproveche para hacerlo eructar.
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¢ Debo usar una posicién especial cuando lo alimente con
biberén?
Si. Hemos encontrado que este enfoque da buen resultado:
= Envuelva al bebé, brazos y manos incluidos, en una manta. Esto
se conoce como técnica de envolver al bebé.
« Siéntese en una silla comoda, como una mecedora, con un banquito
para apoyar los pies.

» Sostenga al bebé en brazos en posicién vertical o sujetandole la cabeza
por detras.

Relaje los brazos y coloque suavemente el pezén en la boca del bebé.

« Coloque el pezén en la parte superior de la lengua del bebé. Si su
bebé tiene labio leporino y paladar hendido, coloque el pezén de
manera que las encias superior e inferior hagan contacto con él.

= Gire el brazo de manera que la parte inferior de la mano sujete el biberdn.
= Ponga un dedo bajo la barbilla del bebé.

= Con presion firme, mantenga el dedo en esa posiciéon para que mientras
el bebé se alimenta, usted sienta la presion contra el dedo.

« Empuje suavemente hacia arriba por debajo de la barbilla, para que el
bebé inicie la succion.

= Su bebé deberia sentirse comodo al succionar (sin esforzarse ni
retorcerse para encontrar el pezon o tragar).

» Siga usando la presion suave. Si no hay suficiente flujo de leche
después de un minuto de succion, gire el pezén para formar una linea
mas larga. O puede apretar el pezon aplicando presién suave para que
coincida con el patron de chupar y tragar del bebé.

- Esté atenta a las sefiales de que su bebé esta lleno o necesita eructar.

¢ Qué debemos hacer mi bebé y yo justo después de comer?

* Cuando haya terminado, mantenga a su bebé en posicién vertical unos
20 minutos. Puede tener al bebé en brazos o ponerlo en su asiento.

« Si pone al bebé en la cama, coléquelo ligeramente de lado usando
algun tipo de cufa.

» Eleve parte de la cama unos 20 grados, de modo que la cabeza esté mas
elevada que el estémago.
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= Si el bebé tiene paladar hendido, la leche puede salirsele de la boca o de
la nariz poco después de darle de comer (reflujo nasofaringeo). O la
leche puede salirle de la boca poco después de alimentarlo (reflujo
gastroesofagico). Mantenga siempre a mano una pera de succién para
poder limpiarle rapidamente la nariz.

= Anote la hora, duracion y cantidad de leche que su bebé come cada vez.

« Lleve un diario para poder seguir el progreso del bebé.

¢ Como puedo asegurar que mi bebé suba de peso
adecuadamente?

* Pese al bebé una vez por semana. Si no aumenta mas de 1 onza
(aproximadamente 28 gramos) por dia, consulte a su pediatra. Tal vez
tenga que afiadirle mas calorias a la leche.

» Puede agregar calorias facilmente concentrando la férmula o
agregandole leche en polvo a la leche materna. Su pediatra o el
equipo de enfermeria pueden darle mas consejos.

« Si su bebé no ha aumentado suficientemente de peso después de
agregar calorias, su pediatra podria recomendarle una cita con un
especialista gastrointestinal o nutricional.

¢Hay formas de complementar o sustituir la alimentacion
por boca?

Si. Hay otras maneras de dar calorias y satisfacer las necesidades
nutricionales del bebé.

A veces se usa un dispositivo llamado sonda nasogastrica (NG). Es una
sonda conectada a una jeringa especial que se inserta por una de las
fosas nasales hasta el estomago. Esta seria una solucién a corto plazo
para que el bebé absorba suficientes calorias hasta que pueda ingerir
una cantidad suficiente por la boca.

Otra posibilidad es la sonda de gastrostomia (sonda G). Esta sonda se
inserta directamente en el estdmago desde fuera del abdomen. Esto se
puede hacer si el bebé tiene problemas respiratorios ademas de
alimentarios, o si corre riesgo de aspiracion (inhalacion de alimentos,
liquidos u otros materiales). Este procedimiento se hace bajo anestesia.
Cuando el nifio crece y puede comer de manera segura por la boca, la
sonda puede extraerse.
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¢ Como puedo asegurar que mi bebé reciba no sélo una
buena alimentacién, sino también un buen cuidado?

Es importante recordar que su bebé es normal y que su defecto puede
corregirse.

También es muy importante contar con el apoyo de al menos 2 0 3
personas que se sientan comodas alimentandolo. El bebé percibira la
confianza con que lo alimentan y estara mas relajado.

Una vez que se sienta comoda alimentando el bebé tal como se lo
recomendo el equipo médico, le resultara mas facil brindarle un buen
cuidado. Vera que crece, sonrie y responde a sus caricias.
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La audicion en los niflos con paladar hendido

¢ Tendra mi nifio problemas de audicion por el labio
leporino o el paladar hendido?

El labio leporino no causa pérdida de la audicién. Pero si su nifio tiene el
paladar hendido, podria tener problemas de audicion a corto plazo porque
el tubo que conecta el oido medio con la garganta (llamado la trompa de
Eustaquio) no drena normalmente.

El liquido en el espacio del oido medio afecta a casi todos los bebés
menores de un ano con paladar hendido sin reparar. Puede causar
infecciones frecuentes. El liquido también puede causar pérdida temporal
de la audicion que puede afectar el desarrollo del habla y del lenguaje.

LY X
fe e ettt

Tubo de ventilacion

Membrana timpanica
(timpano)

¢ Coémo y cuando se evaluara la audicion de mi nifo?

Las pruebas de audicion se basan en la edad del nifio y otras circunstancias
de salud. En general:

= Los recién nacidos hasta los 6 meses de edad generalmente necesitan
una prueba de audicién especial llamada respuesta auditiva provocada
del tronco encefalico (ABR, por su siglas en inglés). Esta prueba mide
como se desplaza el sonido a través del tronco encefalico del bebé. Se
hace después de darle de comer y mientras duerme.

Después de los 6 meses, se pueden hacer “audiometrias conductuales”, que
hacen que los bebés vuelvan la cabeza en respuesta a ciertos sonidos.
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* Alos nifios de 7 meses a 2 afios y medio se les suele hacer una
audiometria de refuerzo visual (VRA, por sus siglas en inglés). Mediante
juguetes con luces y sonidos especiales se mide qué tan bien oyen.

A los nifios de 2 afios y medio a 5 afios se les suele hacer una
audiometria. Se les pide que levanten la mano en respuesta a sonidos
especificos.

= A su nifo también se le puede hacer una timpanometria. Esta prueba
evalua el funcionamiento del oido medio. También puede comprobar
coémo funcionan los tubos del oido y puede encontrar signos de una
perforacion en el timpano.

En Boston Children’s, un audidlogo (especialista en audicion) le hara
pruebas de audicién a su nifio cada 6 o 12 meses. El audidlogo colabora de
cerca con un otorrinolaringélogo (médico especialista en oidos, nariz y
garganta) para ayudar con cualquier problema de audicion relacionado con
el paladar hendido. La primera prueba de audicién y la cita de
otorrinolaringologia deben hacerse antes de la reparacion del paladar.

¢ Cual es el tratamiento para la acumulacioén de liquido en el
oido medio y la pérdida de audicion relacionada?

Los bebés con liquido en el oido medio y pérdida de la audicion
relacionada necesitan una operacioén para drenar el liquido e insertar los
tubos de ventilacion. Esto es muy importante para proteger la audicion a
largo plazo y para que puedan hablar normalmente. La operacion se
hace bajo anestesia general, generalmente al mismo tiempo que la
reparacion del paladar hendido.

Es probable que los tubos de ventilacién se deban dejar colocados de 9 a
12 meses. El otorrinolaringélogo chequeara a su nifio cada 6 meses. Los
tubos normalmente se salen solos, asi que su nifio no necesitara otra
operacion para extraerlos. Hay un 50% de probabilidades de que sea
necesario reinsertar los tubos en algin momento.
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Desarrollo del habla y del lenguaje en nifios
con paladar hendido

¢El paladar hendido afecta el habla?

Los paladares duro y blando separan la boca de la nariz. Durante la respiraciéon
normal, el aire entra y sale de los pulmones por la nariz y la garganta. Durante
el habla normal, los musculos del paladar blando desplazan el paladar hacia la
parte de atras de la garganta para cerrar la comunicacion con la nariz (esto se
conoce como cierre velofaringeo). Este movimiento permite que el aire pase
por la boca, en lugar de la nariz, al hablar.

Para la mayoria de los sonidos del inglés, esto es necesario, especialmente

“ A n

p”y “b”, porque requieren presion.

» o«

Por otro lado, sélo 3 de los sonidos del inglés (“m”, “n”y “ng”) se hacen por
la nariz.

Los nifios con paladar hendido no pueden hacer sonidos normales del habla,

» o

salvo “m”, “n” y “ng”, hasta que la hendidura se cierra.

La buena noticia es que muchos desarrollan habilidades del habla y del
lenguaje a un ritmo normal una vez que se cierra el paladar y se colocan
tubos de drenaje en los oidos.

¢El labio leporino afecta el habla?

El labio leporino por si solo no causa problemas con el habla.

Anatomia de la faringe

conducto de aire de la nariz

paladar duro

lengua apertura del oido interno

paladar blando esofago

a. en reposo

b. elevado al hablar traquea
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¢Necesitara terapia del habla mi nifio? ¢ Qué implica esto?

Un foniatra de Boston Children’s evaluara a su nifio poco después de la
reparacion del paladar hendido. Si necesita terapia del habla, le ayudaremos
a conectarse con estos servicios en su comunidad. Una vez que el paladar
del nifio se cierre, tal vez note que vocaliza menos a menudo y de menos
maneras. Puede tardar hasta 6 semanas en vocalizar normalmente.

Un foniatra le sugerird actividades para ayudar a que su nifio desarrolle
habilidades del habla y del lenguaje normales. Por ejemplo, usted debe
estimular a su bebé para que haga sonidos labiales (“p” y “b”) y con la punta
de la lengua (“t” y “d”). Puede hacerlo jugando con los labios (como hacen
los peces al respirar) y la lengua (imitando el ruido de los caballos al trotar).
Trate de evitar los sonidos producidos en la garganta, como “Huy” o los
rugidos de animales, ya que pueden causar malos habitos del habla.

Evaluaremos el habla de su nifio cada 6 meses hasta los 3 afios de
edad, y luego una vez al afo. Si tiene preguntas o inquietudes, llame al
foniatra de nuestro equipo.

¢ Necesitara otra cirugia en el paladar mi nifio?

La nariz no se cierra totalmente al hablar en 5% a 15% de los nifios, aun
después de reparar el paladar. Esto causa un habla hipernasal
(demasiado flujo de aire por la nariz), un problema llamado insuficiencia
velofaringea (VPI, por su siglas en inglés).

La insuficiencia velofaringea podria requerir otra operacion, por ejemplo, la
del colgajo faringeo. Si su nifio necesita esta cirugia, se hara cuando tenga
de 4 a 7 afios de edad. Antes de la cirugia, un foniatra, un
otorrinolaringdlogo y un cirujano plastico le evaluaran el habla.

¢Necesitara otras operaciones (como una
adenoidectomia o amigdalectomia) mi

nino?

Las adenoides ayudan naturalmente a sellar la nariz al hablar. No se deben

retirar sin antes consultar con nuestro equipo del Programa de Labio
Leporino y Paladar Hendido.

Las amigdalas no ayudan a cerrar la comunicacion entre la nariz y la boca y
pueden extraerse en caso de necesidad médica.

Antes de realizar un procedimiento de colgajo faringeo, un
otorrinolaringdélogo debe evaluar las amigdalas y las adenoides. En estos
casos, suelen extraerse.

© Boston Children’s Hospital, 2019 All rights reserved. Cleft Lip and Palate: A Guide for Families (Spanish)

24



Salud oral y dental en los nifios con labio
leporino y/o paladar hendido

¢El labio leporino y/o el paladar hendido afectaran los
dientes de mi nifo?

El primer diente del nifio (generalmente el incisivo inferior) suele
aparecer entre los 4 y los 14 meses de edad. Cuando su nifio tenga 3
afos, probablemente le habran salido todos los dientes primarios (de
leche).

Los nifios con labio leporino y/o paladar hendido suelen tener mal formado
el esmalte (la capa exterior) en algunos dientes. Esto ocurre sobre todo en
los dientes mas cercanos a la hendidura. Estos dientes también pueden
estar desalineados y pasar solo parcialmente a través de la piel. Esto
dificulta su limpieza. Todo esto hace que el nifio sea mas propenso a tener
caries y por eso la buena higiene dental es muy importante.

¢ Como debo mantener los dientes del nifio limpios y
protegidos?
Para reducir el riesgo de caries:

= Cepillele los dientes al nifio al menos dos veces al dia. Use pasta de
dientes con fluor, pero sélo en cantidades muy pequefias.

Evite los alimentos con muchos azucares y almidones.

* No deje que su niflo coma demasiados refrigerios. No es bueno para
los dientes porque las bacterias en la placa producen acidos que
causan caries cada vez que come.

= Dele a su hijo la cantidad de flior recomendada por su dentista
cuando el nifio es pequefio. El fltor (ya sea en el suministro de agua o
en suplementos) reduce la cantidad de caries tanto en los dientes de
leche como en los permanentes. Los mayores beneficios del flior
ocurren entre los 6 meses y los 8 afios de edad.

¢Cuando debe ver mi nifo al dentista por primera vez?

Si su nifio tiene labio leporino y paladar hendido completo y necesitd
cualquier tipo de aparato dental, probablemente ya haya conocido a
nuestro equipo dental. En cualquier caso, debe ver a un dentista pediatrico
cuando tenga un afo de edad, o antes, si tiene inquietudes especificas.
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¢ Qué otros problemas dentales puedo esperar a medida
que mi niio crezca y como pueden tratarse?

Algunos de los problemas comunes son dientes faltantes, mal formados
o de mas en la region de la fisura. Si faltan dientes, tal vez haya que
reemplazarlos con un implante dental una vez que el nifio termine de
crecer, o moviendo los dientes naturales al espacio vacio con
ortodoncias.

A medida que el nifio crezca, su dentista y ortodoncista pediatrico
(especialista dental que corrige los dientes y la alineacion de la mandibula)
decidiran si necesita tratamiento adicional.

¢Necesitara mi nifo tratamiento de ortodoncia?

Los nifios con labio leporino y/o paladar hendido casi siempre tienen algun
tipo de problema con la alineacion de los dientes (“mordida”). Su hijo
probablemente necesite al menos una fase de tratamiento de ortodoncia.

La decision de tratar los dientes y/o su alineacién debe tomarla un dentista
o un ortodoncista pediatrico con experiencia especial en nifios nacidos con
una hendidura.
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¢Necesitara mi nifo otros tratamientos de ortodoncia mas
adelante en la vida?

Su nifio podria necesitar una segunda fase de ortodoncia en la adolescencia
para asegurar que los dientes permanentes estén alineados correctamente.
Esta fase podria incluir ortodoncias y un aparato para la cabeza corregir la
mordida abierta.

Los nifios con labio leporino reparado (completo o incompleto) que tienen el
paladar intacto suelen tener un crecimiento facial normal. Pero en los nifios
con labio leporino y/o paladar hendido completo, la mandibula superior
suele crecer en forma anormal. Si esto sucede, su nifio se podria beneficiar
con una tercera fase de ortodoncia entre los 13 y los 15 afios (si es mujer) y
entre los 16 y los 18 afos (si es vardn).

¢Qué es un injerto de hueso alveolar y como
puede ayudar a mi nino?

Si el labio leporino de su nifio llega a las encias, un procedimiento
llamado injerto de hueso alveolar puede ser muy util para afiadirles hueso
a las encias. Esta operacion facilita la insercién de un implante dental, si
es necesario. También ofrece apoyo adicional al resto de los dientes.

El injerto de hueso alveolar puede hacerse después de completar la primera
fase del tratamiento ortoddncico, generalmente cuando el nifio tiene de 8 a
10 afios de edad. Durante el procedimiento, se toma hueso de la cadera
para conectar el tejido blando y la brecha 6sea en la mandibula superior.
Con el tiempo, el hueso sana y se solidifica. Durante la misma operacion,
los cirujanos también pueden hacer correcciones menores en el labio y la
nariz del nifo.

La primera fase de la ortodoncia consiste en colocar un aparato en la mandibula
superior para ensanchar el paladar antes del injerto de hueso alveolar.

Injerto en la fisura alveolar (izquierda) y cierre de la fistula (derecha).
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¢Necesitara mi nifio algun otro tipo de cirugia oral?

Es posible que su nifio necesite otra operacion para alinear las mandibulas
y la mordida cuando termine de crecer. El nombre de este procedimiento es
avance maxilar de Le Fort I. Se hace al final de la adolescencia.

Otros tipos de cirugia ortognatica (de la mandibula) cambian la posicion de
la mandibula para corregir los problemas cosmético y funcional (la
apariencia y el funcionamiento). Estas cirugias hacen que la cara del nifio
se vea mas equilibrada y le ayudan a comer, hablar y respirar mas
cémodamente.

Reposicionamiento de las mandibulas superior e inferior para corregir la mordida y lograr
un equilibrio facial.
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Qué esperar

Esta es una guia general de las distintas etapas de tratamiento que su nifio podria
necesitar. Como cada hendidura es Unica, el plan de su nifio podria ser diferente.

CRONOGRAMA DE TRATAMIENTO DE LABIO LEPORINO Y PALADAR HENDIDO

Labio leporino Paladar hendido

Labio leporino y paladar hendido

6 semanas a
3 meses

*

2a4
meses

4a6
meses

6a8
meses

8a12
meses

18a24
meses

18 a 36
meses

1ab
afos

4a6

afos

7a10
afos

12a14
afos

15a20
afios

Considerar
adhesion
labio-nasal

Reparar el labio
leporino y la
deformidad
nasal

Primera cita
anual en la
clinica

Evaluacion
dental

Considerar la
revision de
labio o nariz

Prueba ABR

Prueba de audicion
y examen de oidos

Reparar el paladar
hendido; colocar
tubos en los oidos
si es necesario

Primera cita anual
en laclinicady
evaluacion del habla
y del lenguaje

Evaluacién dental

Prueba de audicion
cada 6 a 12 meses

Considerar
operacion para el
habla (VPI) **

Considerar revision
de punta de la nariz

Considerar correccion

final de la
nariz externa
y el tabique

Ortopedia dentofacial para labio leporino y
paladar hendido completo

Considerar adhesion labio-nasal

Reparar el labio leporino, la
deformidad nasal y la fisura
alveolar

Pruebas de audicion y examen de oidos

Reparar el paladar hendido;
colocar tubos en los oidos si es necesario

Primera cita anual en la clinica y evaluacion
del habla y del lenguaje

Evaluacion dental

Prueba de audicion cada
6 a 12 meses

Considerar operacion para el
habla (VPI) Considerar revision
de labio o nariz

Fase | de la ortodoncia: expansion maxilar,
extraccion de dientes de leche retenidos; injerto
de hueso alveolar para cerrar la fisura en las
encias o una osteotomia premaxilar

Considerar revisiéon de punta de la nariz,
fase Il de la ortodoncia, tratamiento
ortodoncico completo para coordinar la
mordida y aliviar la aglomeracion

Considerar correccion final de nariz externa y
tabique: Fase Ill de la ortodoncia; ortodoncia
tratamiento con correccion ortognatica

* ABR: evaluacion mediante respuesta auditiva provocada del tronco enceféalico
**VPI: insuficiencia velofaringea; voz nasal persistente

© Boston Children’s Hospital, 2019 All rights reserved. Cleft Lip and Palate: A Guide for Families (Spanish)

29



Recursos y notas

Citas
Escriba a samantha.hall@childrens.harvard.edu o llame al 617-355-6309.

Nuestro dedicado equipo del Programa de Labio Leporino y Paladar
Hendido esta a su disposicion para contestar sus preguntas y ayudarle a
tomar decisiones.

Teléfonos de contacto
Boston Children’s Hospital
Programa de Labio Leporino
y Paladar Hendido
bostonchildrens.org/cleftlip
617-355-6309

John B. Mulliken, MD
617-355-7686

John G. Meara, MD, DMD
617-355-4401

Carolyn R. Rogers-Vizena, MD
617-355-8509

Para hablar con un enfermero
617-355-4513

Informacioén en Internet

Facebook: facebook.com/bostoncleft Mobile
App: bit.ly/bostoncleftapp
Foundation for Faces of Children: facesofchildren.org

Fotos e ilustraciones cortesia de John B. Mulliken, MD; John G. Meara, MD, DMD, and Alexander Allori, MD.
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