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Resumen

Las fisuras labiopalatinas son malformaciones congénitas originadas por una falta de fusion
en los tejidos embrionarios responsables de formar la cavidad nasal y oral. Esta condicion
puede causar numerosas dificultades en la alimentacion de los bebés que la presentan, como
posibles complicaciones en la succion, incoordinaciéon del patron
succion-deglucion-respiracion y fatiga muscular tras la alimentacion. Asimismo, la
alimentacion puede suponer un momento estresante para el lactante y su entorno, dificultando
la interaccion y comunicacion con el mismo. Por tanto, con este trabajo se presenta una
propuesta de programa de intervencion dirigido a bebés menores de seis meses con fisuras
labiopalatinas no sindromicas que aun no han sido intervenidos quirurgicamente. El principal
objetivo del programa es facilitar el desarrollo de las funciones orales de manera temprana.
Para ello, se abordara la educacion y orientacion familiar, la terapia miofuncional y la
colaboracion con un equipo interdisciplinar. Se espera que con la implementacion del
programa, se mejore la alimentacion de los menores, se promueva una interaccion saludable
con el entorno y se obtengan efectos positivos a largo plazo.

Palabras claves: Fisuras labiopalatinas, Logopedia, terapia miofuncional, beb¢,

funciones estomatognaticas, implicacion familiar.

Abstract

Cleft lip and palate are congenital malformations resulting from a lack of fusion in the
embryonic tissues responsible for forming the nasal and oral cavities. This condition can
cause numerous feeding difficulties in affected infants, such as potential sucking
complications, incoordination of the sucking-swallowing-breathing pattern, and muscle
fatigue after feeding. Additionally, feeding can become a stressful time for the infant and
their caregivers, hindering interaction and communication. Therefore, an intervention
program is proposed for infants under six months old with non-syndromic cleft lip and palate
who have not yet undergone surgery. The main objective of the program is to facilitate the
early development of oral functions. For this purpose, family education and guidance,
myofunctional therapy, and collaboration with an interdisciplinary team will be addressed. It
is hoped that the implementation of the program will improve feeding in these infants,
promote a healthy interaction with their environment and have positive long-term effects.

Keywords: Cleft lip and palate, speech therapy, myofunctional therapy, infant,

stomatognathic functions, family involvement.



Introduccion

Las fisuras labiopalatinas son malformaciones congénitas que ocurren debido a la
falta de fusion de los tejidos embrionarios responsables de formar la cavidad nasal y oral. Se
caracterizan por la presencia de hendiduras en el labio y el paladar, las cuales pueden variar
en tamafio y gravedad. Esta alteracion puede manifestar retos en distintas areas como la
alimentacion, la articulacion, la resonancia y el lenguaje, siendo necesaria la figura del
logopeda para evaluar y disefiar un plan de intervencion adecuado (Watted et al., 2020).

Las fisuras labiopalatinas son consideradas como la alteracion mas frecuente de
cabeza y cuello, mostrando una incidencia global estimada de uno cada 700 recién nacidos
(Alois y Ruotolo, 2020). Sin embargo, esta cifra puede variar segun la etnia y geografia de la
poblacion estudiada. En Espana se han registrado tasas de incidencia de 4.52 por cada 10000
recién nacidos, mientras que en Canarias esta tasa asciende a 6.44 por cada 10000
nacimientos (Bermejo, 2023).

Segun lo expuesto por Nasreddine et al. (2021), la formacion de las fisuras es un
proceso embrioldgico complejo que ocurre entre la cuarta y la duodécima semana de
gestacion. Durante la cuarta semana, se inicia la formacion del labio superior mediante la
fusion de las prominencias maxilares y nasales. Posteriormente, entre las semanas seis y
nueve, tiene lugar el desarrollo del paladar con la unioén de los procesos palatinos. Cualquier
alteracion en estos procesos puede interferir en el desarrollo facial, resultando en fisuras

labiales y/o palatinas (véase Figura 1).

Figura 1

Desarrollo embrionario de la cara (A-D) y paladar (E-H). Ilustracion por Emma Vought

Nota. Adaptado de “Cleft Lip and Palate” (p. 662), por Worley et al., 2018, Clinics in
perinatology, 45(4).



A pesar de existir numerosas clasificaciones para las fisuras labiales y palatinas, el
sistema propuesto por Kernahan y Stark en 1958 sigue siendo ampliamente utilizado debido a
su simplicidad y nivel de detalle (Monasterio et al., 2016). Esta propuesta de clasificacion,
complementada en 1971, se basa en tres componentes principales para categorizar las fisuras:
localizacion, lado afectado y grado de extension. La combinacién de estos tres aspectos
determinara el tipo de fisura (véase Figura 2). Cabe destacar que se considera al foramen
incisivo como el limite entre el paladar primario y secundario.

De acuerdo con esta clasificacion de Kernahan (1971), las fisuras pueden dividirse
segun su localizacion en fisuras de paladar primario, paladar secundario o fisuras que afectan
tanto al paladar primario como al secundario. A su vez, se debe considerar el lado afectado,
pudiendo encontrar fisuras unilaterales, bilaterales o medianas. Por ultimo, en cuanto al grado
de extension, se puede distinguir entre fisuras totales o parciales.

Las fisuras mas comunes son aquellas que afectan tanto al paladar primario como al
secundario, apareciendo en un 50% de los casos (Marti et al., 2021). Dentro de este tipo, la

fisura labiopalatina unilateral es la mas frecuente.

Figura 2

Representacion de la clasificacion de Kernahan (1971)
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Nota. Adaptado de “Accurate diagnosis of prenatal cleft lip/palate by understanding
the embryology” (p. 99), por Smarius et al., 2017, World Journal of Methodology,
7(3).



El diagnostico de las fisuras puede comenzar durante el periodo prenatal, a partir de la
semana 20 de gestacion mediante la realizacion de una ecografia abdominal (Marti et al.,
2021). Aunque una gran parte de los casos son detectados durante el embarazo, el diagnodstico
precoz dependera de las caracteristicas de la fisura presentada. Las fisuras palatinas aisladas
muestran un rango de deteccidon inferior en comparacion con las fisuras labiales o
labiopalatinas (Worley et al., 2018). Ademas, otros factores como la calidad de la ecografia o
la experiencia profesional pueden influir en el momento del diagnostico, existiendo ocasiones
en las que este se realiza tras el nacimiento del bebé o durante la infancia (Alois y Ruotolo,
2020).

Asimismo, las fisuras se pueden clasificar en sindrémicas o no sindromicas segiin su
etiologia. En la mayoria de los casos, las fisuras se presentan como una alteracion
craneofacial aislada, cuya causa es considerada multifactorial, resultante de una compleja
interaccion entre elementos genéticos y ambientales de riesgo, como el tabaquismo o
consumo de farmacos anticonvulsivos (Pusapaz et al., 2021). Sin embargo, aproximadamente
en el 20% de las ocasiones, se ha identificado un factor sindrémico asociado, como puede ser

el Sindrome de Patau o el Sindrome de Edwards (Marti et al., 2021).

Aspectos Clinicos

Las personas con fisuras labiopalatinas no sindrdmicas muestran una serie de desafios
a lo largo de su vida, que se acompafian de implicaciones estéticas y psicoldgicas. Entre esos
desafios, se incluye el riesgo de presentar anomalias dentales, como dientes neonatales o
agenesia dental (Vyas et al., 2020). Ademads, la presencia de la fisura puede afectar a la
ventilacion y al correcto funcionamiento de la trompa de Eustaquio. Esto resulta en la
aparicion de otitis media recurrente, lo que eventualmente puede derivar en una pérdida
auditiva (Baker et al., 2021).

En relacion a la alimentacion de los bebés con fisura labiopalatina, la coordinacion en
la succidon-deglucion-respiracion suele estar afectada (Gailey, 2016). La fisura puede
dificultar la alimentacién al interferir con el cierre labial e imposibilitar la realizacion de
presion intraoral negativa para succionar (Vyas et al., 2020). Estos problemas expuestos
pueden resultar en succiones mas cortas y rapidas, comprometiendo la seguridad y eficacia de
la alimentacion. Como resultado, los lactantes tendrdn una ingesta oral insuficiente de
nutrientes, experimentaran fatiga debido al esfuerzo realizado y/o presentaran regurgitacion
nasal (Gailey, 2016). Por lo tanto, se puede experimentar una pérdida considerable de peso y

un crecimiento inadecuado, lo que perjudica la salud del menor y puede retrasar las



intervenciones quirurgicas, prolongando en el tiempo estas dificultades (Alois y Ruotolo,
2020). Cabe destacar que la alimentacion es un momento crucial para establecer vinculos y
comenzar la interaccion del bebé con su entorno, lo que no sera posible si esta se convierte en
una experiencia aversiva (Gailey, 2016).

Acerca del desarrollo del habla, es importante considerar que las personas con fisuras
labiopalatinas, pueden mostrar complicaciones en la articulacion debido a la estructura
orofacial y a la posible pérdida auditiva. Ademas, es comun la hipernasalizacion y la fatiga
vocal, causada por las compensaciones que realizan para la produccion fonémica (American

Speech-Language-Hearing Association, s. f.).

Tratamiento

El tratamiento de las fisuras labiopalatinas es amplio y requiere de un enfoque
interdisciplinar. Dadas las caracteristicas previamente mencionadas, es fundamental que el
tratamiento se realice a través de un equipo de profesionales con experiencia y formacion
sobre esta alteracion. Este equipo deberia incluir servicios de Pediatria, Genética, Enfermeria,
Cirugia Plastica y Maxilar, Nutricion, Otorrinolaringologia, Trabajo Social y Logopedia
(Watted et al., 2020). Pese a ello, es importante considerar que la disponibilidad de estos
equipos de trabajo y el protocolo establecido dependen del pais, hospital o servicio.

Segun la “Guia para padres” elaborada por la Sociedad Espafiola de Fisuras Faciales
(s.f), el tratamiento de las fisuras en Espafia debe comenzar desde el nacimiento. Durante el
primer afio y medio, se evalua la implementacion de ortodoncia prequirirgica y se realizan
las intervenciones quirtirgicas correspondientes, como la cirugia de labio (queiloplastia) y la
cirugia de paladar (palatoplastia). A partir de los dos afios, se considera la necesidad de
tratamiento logopédico y de ortodoncia, valorando posteriormente la colocacion de un injerto
0seo, la realizacion de cirugia ortognatica y rinoplastia.

En lo que respecta al ambito logopédico, en una revision sistematica realizada por
Lane et al. (2021), se indica que en Europa es habitual ofrecer apoyo y consejos sobre el
habla y el lenguaje desde el nacimiento hasta el afio y medio, comenzando la terapia a partir
de los dos afios. Sin embargo, otros autores consideran apropiado evaluar e intervenir de
manera mas temprana en las areas de alimentacion, audicidon, habla, lenguaje y voz.
Asimismo, resaltan la importancia de valorar el desarrollo general, ajustar las expectativas de
las familias y proporcionar pautas para estimular la comunicacion (Watted et al., 2020). A su

vez, estas intervenciones podrian dividirse en tres momentos fundamentales: desde el



nacimiento hasta las intervenciones quirtrgicas, la rehabilitacion posterior a la cirugia y la
terapia de habla y voz.

En la primera etapa y, dadas las dificultades en la alimentacion, es recomendable que
los bebés con fisuras sean evaluados por logopedas (Worley et al., 2018). La intervencién
tendra como objetivo reducir las dificultades encontradas para asegurar que se obtenga una
alimentacion nutricional y funcionalmente adecuada para un normodesarrollo (Gailey, 2016).

De manera general, es recomendable la alimentacion a través de lactancia materna
directa ya que fortalece la diada madre-bebé, reduce la aparicion de otitis y promueve un
adecuado desarrollo de las estructuras orofaciales (Sociedad Espafiola de Fisuras Faciales,
s.f.). No obstante, en ocasiones es necesario recurrir a biberones especiales adaptados para
facilitar la alimentacion de los menores (Vyas et al., 2020).

Aparte del tipo de lactancia, se presta especial atencion a la estimulacion orofacial
para reducir las dificultades en los patrones de succion-deglucion-respiracion y en fortalecer
la musculatura, lo cual ayudard a disminuir la fatiga muscular asociada a la alimentacion.
Estos objetivos se consiguen principalmente a través de la terapia miofuncional, la cual es
definida como aquella orientada a rehabilitar las alteraciones relacionadas con la funcion
muscular del sistema estomatognatico (Bartuilli et al., 2010).

La terapia miofuncional requiere de una evaluacion exhaustiva que abarque
informacion tanto de la estructura anatomica como de la funcionalidad muscular (Bartuilli et
al., 2010). Esta evaluacién supondra el paso previo al disefio de la intervencion
individualizada a las dificultades presentadas en cada caso.

Ademas, en lactantes con fisuras en el paladar, es frecuente observar una posicion
lingual posteriorizada, estimulando de manera intensa el dorso de la lengua (Signor, 2019).
Una intervencion temprana debera centrarse en ofrecer estimulos sensoriales en la region oral
anterior, evitando asi la adquisicion de movimientos compensatorios, los cuales podrian
repercutir en la alimentacion y en el habla (Signor, 2019).

En adicion, la terapia miofuncional puede incluir masajes estimulantes para fortalecer
el tono muscular. Estos implican ejercer presion con los dedos en distintas zonas del rostro,
comenzando de manera global para, posteriormente, enfocarse en los musculos que se deseen
trabajar (Quintero, 2021).

La estimulaciéon de la succidén y el fortalecimiento de la musculatura del sistema
estomatognatico antes de la cirugia, favorecera al adecuado desarrollo de las funciones orales
y mejorara la alimentacion del bebé. Esta estimulacion temprana asentard las bases para los

futuros movimientos de la masticacion y del habla (Gailey, 2016).



Por ultimo, los masajes previos a la cirugia de labio en la region perioral pueden ser
beneficiosos para estirar la musculatura y aumentar su flexibilidad, complementando la
ortodoncia prequirirgica como el moldeador nasoalveolar (Gorska et al., 2022). Estas
intervenciones no invasivas pueden ser Utiles para preparar al bebé para la cirugia y mejorar

los resultados a largo plazo.

Familias

Después de recibir el diagnostico y con el nacimiento del bebé, aproximadamente la
mitad de las familias se enfrentan a experiencias negativas relacionadas con la alimentacion,
las cuales pueden ser causadas por una falta de conocimientos (Huang et al., 2022).

En una investigacion realizada por Costa et al. (2021), en la que se entrevistaron a 466
cuidadores que recibieron un diagndstico tardio sobre la fisura, se descubridé que al 36% de
ellos se les proporciond informacion sobre la alimentacion transcurrido entre uno y tres dias
desde el nacimiento del bebé. Por otro lado, aunque el 55% de las familias planteaba
alimentar al bebé a través de lactancia materna, solo el 5% pudo lograrlo y un 13% de los
bebés fueron alimentados a través de una sonda nasogastrica.

Es por ello por lo que se destaca la importancia de proporcionar una formacion
temprana y adecuada a las familias sobre la alimentacién. Esto resulta en una mayor
preparacion y capacidad para satisfacer las necesidades de los bebés, ajusta las expectativas y

orienta en el manejo de posibles dificultades (Huang et al., 2022; Watted et al., 2020).

Justificacion

La fisura labiopalatina es la alteracion mas frecuente de cabeza y cuello, teniendo un
impacto significativo en la vida de quienes la presentan. En Canarias se registran cifras
superiores a la media del pais, con una incidencia de 6.44 por cada 10000 nacimientos
(Bermejo, 2023).

Los bebés con fisuras labiopalatinas y sus familias se enfrentan a una serie de desafios
que comienzan con el diagnostico de manera prenatal. Una intervencion logopédica temprana
serd necesaria para evaluar e intervenir en las dificultades encontradas en los ambitos de
alimentacion, audicion, lenguaje, habla y voz. El fin serd promover un adecuado desarrollo de
las funciones orales y una alimentacion segura y eficaz.

Asimismo, se destaca la importancia de las familias para conseguir éxito en la

intervencion. Su participaciéon activa es una parte fundamental del programa, siendo



necesario proporcionarles una formacion adecuada para comprender las fisuras y abordar las
dificultades asociadas.

Debido a la necesidad de actuacion logopédica temprana y a la variabilidad en la
disponibilidad de los servicios segun el pais o centro, se propone la elaboracion de un
programa de intervencién que atienda las necesidades de las familias y de los bebés con

fisuras labiopalatinas.

Objetivos del Programa
Objetivos generales:
1. Informary formar a las familias sobre el proceso de intervencion logopédica

2. Estimular la musculatura orofacial a través de la terapia miofuncional

Objetivos especificos:
1.1 Educar sobre como influye la fisura labiopalatina a las funciones orales de
manera temprana
1.2 Orientar a los cuidadores principales sobre como alimentar al bebé de forma
segura
1.3 Formar a las familias en la estimulacion orofacial de su bebé
2.1 Realizar evaluaciones de las funciones orales del lactante en distintos
momentos
2.2 Fortalecer la musculatura implicada en la alimentaciéon a través de
estimulacion miofuncional

2.3 Aplicar masajes preoperatorios

Método
Participantes
Este programa de intervencion logopédica temprana esta disenado para atender a una

poblacion especifica, considerando los siguientes aspectos:

Criterios de Inclusion
- Familias residentes en Canarias
- Diagnéstico prenatal de fisura labiopalatina no sindromica

- Bebés entre 0 y 6 meses de edad



Criterios de Exclusion

Fisuras labiopalatinas sindromicas
Otro tipo de fisuras faciales

Bebés que han sido sometidos a cirugia de labio y/o paladar

Instrumentos y Materiales

Durante el desarrollo del programa, se hard uso de diferentes instrumentos y

materiales:

Instrumentos

Entrevista inicial (véase Apéndice A)

Entrevista de seguimiento (véase Apéndice B)

Dispositivos electronicos: teléfonos moviles y ordenadores

Hoja de registro de las sesiones

Evaluacion orofacial y miofuncional (véase Apéndice C)

Pulsioximetro pediatrico

Evaluacién de los signos clinicos observados durante el amamantamiento (véase
Apéndice D)

Bascula pediatrica

Encuesta de satisfaccion familiar

Materiales

Modelos anatomicos de boca y paladar

Contenido audiovisual informativo

Biberones especiales para menores con fisuras de labio y paladar
Folletos informativos de elaboracion propia

Guantes esterilizados

Cepillo masajeador suave

Colchoneta

Libros de tela y peluches adecuados para bebés

Desarrollo del Programa de Intervencion (Descripcion, Contenido y Actividades de cada

una de las sesiones y Temporalizacion)
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El programa estd disefiado para realizarse en diez sesiones principales con una
duracion aproximada de 30 minutos cada una. Estas sesiones estan planificadas para
realizarse con una frecuencia semanal o quincenal durante los tres primeros meses de vida de
los menores, dependiendo de la disponibilidad de los participantes y de los recursos.
Igualmente, y debido a que el calendario de cirugias puede variar segun diferentes factores, es
posible considerar el incremento del numero de sesiones, trabajando los objetivos planteados
o re-evaluando las necesidades presentadas. Al finalizar cada sesion, se completara una hoja
de registro que detallard los objetivos trabajados y la valoracion realizada hasta el momento,
garantizando una recogida sistematica de informacion y proporcionando un seguimiento
continuo del progreso de cada lactante.

Asimismo, la propuesta de intervencion tedrica esta disefiada segun las caracteristicas
del Hospital Universitario de Canarias, dado que alli se encuentra la Unidad de Fisuras
Labiopalatinas. Esto facilitara la comunicacion entre los diferentes profesionales para brindar
una atencion mas personalizada y adaptada. Ademas, el programa se podra realizar tanto si el
bebé se encuentra hospitalizado como si ha sido dado de alta.

La implementacion efectiva del programa requerird de la coordinacion y colaboracion
entre distintos profesionales y el compromiso de las familias a participar de manera activa en
la intervencion. En primer lugar, tras la entrega del diagnostico a las familias, estas deberan
ser derivadas al Servicio de Logopedia para la primera sesion informativa. Durante el
embarazo, se mantendra un seguimiento de la fisura con el equipo interdisciplinar, pudiendo
personalizar el programa a las caracteristicas del bebé. Tras el nacimiento, sera necesario
obtener informacion sobre el estado de salud del bebé, las intervenciones realizadas por
odontologia y el calendario planeado para las intervenciones quirurgicas, entre otros aspectos

relevantes.

Sesiones

Las dos primeras sesiones estan disefiadas para realizarse durante el periodo prenatal
tras recibir el diagndstico de fisura labiopalatina del bebé. Sus objetivos principales seran
informar a las familias sobre como la fisura labiopalatina influye en las funciones orales no
verbales y orientar sobre como alimentar al bebé de manera segura. Se buscarad reducir la
incertidumbre y proporcionar las herramientas necesarias para aumentar la confianza de los

cuidadores ante la llegada del bebé (véase Tabla 1 y Tabla 2).
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Tabla 1

Programacion sesion 1

Actividades

Descripcion

Temporalizacion

Entrevista inicial

Entendiendo la

fisura labiopalatina

Se hard una entrevista inicial para recopilar
informaciéon familiar relevante. En esta, se
podra saber los conocimientos y experiencias
previas de la familia con respecto a la fisura
labiopalatina, asi como sus expectativas con la
intervencion logopédica.

Instrumento: Entrevista inicial.

Tras realizar la entrevista y partiendo de los
conocimientos previos, se elaborard una
presentacion que aborde los aspectos esenciales
de esta malformacion y su impacto en la
alimentacion del bebé. Se tratard de hacer una
explicacion breve, evitando abrumar de
informaciéon en este primer contacto con el
diagnostico.

Se responderan dudas surgidas durante la
presentacion y se mostraran casos anteriores de
éxito con este programa. Esto permitira el
reajuste de las expectativas previas y mostrar
una actitud positiva hacia la intervencion
logopédica.

Instrumentos y materiales: Dispositivos

electronicos; contenido audiovisual.

15 minutos

15 minutos
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Tabla 2

Programacion sesion 2

Actividades Descripcion Temporalizacion
Resolucién de Al inicio de la sesion, se dedicara un breve 5 minutos
dudas tiempo para establecer rapport con las familias

Informacioén sobre

la alimentacion

Simulacion

alimentacion

de

y se resolvera cualquier inquietud surgida

desde la sesion anterior.

Se procederda a ofrecer una explicacion sobre
los conceptos bésicos necesarios para alimentar
adecuadamente al bebé con fisura labiopalatina
(véase Apéndice E). Partiendo de Ila
informacion recopilada en la entrevista sobre el
tipo de lactancia elegida por la familia, se podra
adaptar esta actividad.

Se comentaran los diferentes tipos de lactancia
posible, las técnicas basicas de alimentacion y
se proporcionard informacion especifica sobre
el uso de los biberones especiales.

Materiales: Biberones especiales.

Se llevard a cabo una practica guiada, en la que
se fomentara la participaciéon activa de las
familias para poner en practica los
conocimientos aprendidos durante la sesion.
Esta actividad proporcionara la oportunidad de
familiarizarse con las técnicas de alimentacion,
pudiendo aumentar la confianza de los
cuidadores principales a la hora de alimentar al
bebé.

Materiales: Modelos anatomicos de la boca y

paladar; peluches; biberones especiales.
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Entrega de material Se ofrecera un folleto informativo que resuma 3 minutos
informativo los aspectos claves abordados en las sesiones,

asi como contactos de asociaciones y personas

que hayan atravesado este proceso. De esta

manera, se brindara un recurso de mayor apoyo

emocional.

Material: Folleto informativo.

La tercera y cuarta sesion se realizaran tras el nacimiento del bebé, recopilando
informacion actualizada y especifica sobre el mismo, estableciendo asi la linea base. Durante
estas sesiones, se trabajardn varios de los objetivos propuestos, como son realizar
evaluaciones de las funciones orales, asi como la observacion y orientacion en la

alimentacion segura del bebé (véase Tabla 3 y Tabla 4).

Tabla 3

Programacion sesion 3

Actividades Descripcion Temporalizacion
Entrevista de En esta ocasion, se ampliara la informacién 10 minutos
seguimiento recopilada en la entrevista inicial. Se realizara

una anamnesis para obtener informacion
detallada del bebé. Se podran abordar aquellas
dificultades principales que las familias hayan
encontrado desde el nacimiento.

Esta informacion proporcionada por la familia
se podra complementar con los criterios
diagnésticos de otros profesionales que
atiendan al menor.

Instrumento: Entrevista de seguimiento.

Exploracion En esta actividad se llevara a cabo una 20 minutos
orofacial y evaluacion exhaustiva de la estructura orofacial
miofuncional y la funcionalidad de la musculatura implicada
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en la respiracion y la alimentacion. Se podran
identificar aquellos aspectos que puedan afectar
a las funciones estomatognaticas.

Instrumentos 'y materiales: Evaluacion

orofacial y miofuncional; guantes esterilizados.

Tabla 4

Programacion sesion 4

Actividades Descripcion Temporalizacion
Observacién En esta sesidon, se comenzarda con la 20 minutos
alimentacion observacion de la alimentacion del bebé,

empleando un pulsioximetro pediatrico. El
pulsioximetro informara sobre los cambios en
la saturacion de oxigeno o en la frecuencia
cardiaca durante la alimentacion, lo que podra
indicar dificultades respiratorias, signos de
aspiracion o estrés.

La observacion de la alimentacion permitira
evaluar diversos aspectos, como la postura
adoptada, la eficacia de la succion, la
coordinacion en el patron
succion-deglucion-respiracion, posibles
regurgitaciones nasales y las principales
dificultades que encuentra la familia en este
momento. Esta observacion facilitard el
asesoramiento y el modelado de las técnicas
para garantizar una alimentacion segura.

De manera complementaria a la observacion
directa, se empleard la “Evaluacion de signos
clinicos durante el amamantamiento”. En caso

de que se detecten varios signos clinicos
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indicativos de disfagia, se le solicitard a la
familia que complete el cuestionario en otra
toma del bebé. Esto permitird obtener
informacion mas precisa sobre la alimentacion
del menor y facilitara la planificaciéon de la
intervencion.

Instrumentos y materiales: Evaluacion de
signos clinicos durante el amamantamiento;

pulsioximetro pediatrico.

Comentar objetivos Tras realizar las evaluaciones y obtener 10 minutos
de la intervencion ~ informaciéon sobre el bebé y su familia, se

acordaran los objetivos de la intervencion

logopédica. De igual manera, se recordard la

necesidad de implicacion familiar para

garantizar el éxito del programa.

La quinta y sexta sesion estan dedicadas en formar a los cuidadores principales en la
estimulacion orofacial del bebé. Se proporcionard informacion sobre la terapia miofuncional,
realizando multiples practicas y se entregara informacion y material para realizar

correctamente la estimulacion en la casa (véase Tabla 5 y Tabla 6).

Tabla 5

Programacion sesion 5

Actividades Descripcion Temporalizacion

Informacién sobre Se ofrecera una breve presentacion sobre 15 minutos
la estimulacion aspectos relevantes de la estimulacion oral del

bebé con fisura labiopalatina. Se abordaran

aspectos como la musculatura, las técnicas de

terapia miofuncional y las sefiales de alarma

(estrés, dolor, irritabilidad...).

Durante la explicacion, se animard a realizar las
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Estimulacion

miofuncional

técnicas en peluches y modelos anatomicos, lo
que permitird aplicar en la préctica los
conocimientos mientras son adquiridos.

Instrumentos y materiales: Dispositivos
electronicos; material audiovisual; peluches;

modelos anatémicos de boca y paladar.

A continuacion, se procedera a la estimulacion
directa con el bebé (véase Apéndice F).
Durante la actividad, es esencial tener en
cuenta el estado del lactante, adaptando o
parando la estimulacion si se detectan sefiales
de alarma.

Para realizar esta actividad, se recomienda
colocar al menor sobre una colchoneta o una
superficie comoda. La cabeza deberd estar
ligeramente elevada, facilitando asi el acceso a
la cara y la boca.

En primer lugar, se tratard de hacer un masaje
estimulante, para activar la zona facial. Luego,
se procedera a la estimulacion intraoral.
Durante la estimulacion por parte del
profesional, se iran explicando los pasos
realizados a la familia.

Materiales: Guantes esterilizados; cepillo

masajeador; colchoneta.

15 minutos

Tabla 6

Programacion sesion 6

Actividades

Descripcion

Temporalizacion

Recordatorios

sesion 5

La sesion comenzard con un breve repaso de

los pasos de la estimulacion miofuncional,
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vistos en la sesion anterior. De esta manera, se
pretende asentar los conocimientos y que la
familia esté preparada para la siguiente

actividad.

Préctica guiada Se animara a los cuidadores a participar 12 minutos

activamente en la estimulacion del bebé. Se

podran identificar posibles errores en la técnica,

siendo posible la realizacion de comentarios

para su adaptacion y mejora.

Durante la actividad, se grabara la estimulacién

realizada por parte de la familia.

Instrumento 'y  materiales: Dispositivos
electronicos; guantes esterilizados; cepillo

masajeador suave; colchoneta.

Entrega de material Después de la practica guiada, se observara la 13 minutos
audiovisual grabacion realizada, centrdndose en los
aspectos mas importantes. Se fomentarda la
discusion de las técnicas empleadas y se
ofreceran sugerencias de mejora.
Asimismo, se entregard la grabacion a la
familia. Se tratard de una herramienta que les
servira como modelo para realizar en el hogar.
Ademas, se enfatizara en la necesidad de la
practica de manera habitual.
Instrumentos y materiales: Dispositivos

electronicos; material audiovisual.

En la séptima sesion, se valorara el crecimiento del bebé, comprobando Ila
intervencion realizada. También se ensefiaran los masajes preoperatorios a las personas

responsables del mismo (véase Tabla 7).
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Tabla 7

Programacion sesion 7

Actividades

Descripcion

Temporalizacion

Control

crecimiento

Masajes

preoperatorios

de

Se llevara a cabo el pesaje del bebé en la sesion
para monitorear su  crecimiento. Sera
informacion complementaria a la observacion y
experiencia familiar del cuidado del bebé, asi
como a los datos proporcionados por otros
especialistas.

El objetivo de esta actividad sera asegurarnos
de que se esta alimentando de manera adecuada
y siguiendo un patrén de normodesarrollo. En
caso de que se observe alguna alteracion o
dificultad en su crecimiento y/o alimentacion,
se podra valorar la modificacion de las técnicas
empleadas y se ajustara la intervencion.

Instrumento: Béascula pediatrica.

A continuacidn, se explicard en qué consisten
los masajes preoperatorios y su importancia en
la musculatura perioral del bebé para la cirugia
de la queiloplastia (véase Apéndice G).
Ademas, se procedera a realizarle el masaje al
lactante en la sesion, sirviendo de ejemplo
practico para la familia. Se les entregara un
folleto  informativo que contiene las
consideraciones que deberan conocer.
Instrumentos y  materiales:  Modelos
anatdmicos de boca y paladar; guantes

esterilizados; folleto informativo.

10 minutos

20 minutos
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La octava y novena sesiones se enfocardn en consolidar los aspectos previamente
trabajados y en realizar actividades para estimular la musculatura implicada en la

alimentacion, empleando la estimulacion sensorial y del lenguaje (véase Tabla 8 y Tabla 9).

Tabla 8

Programacion sesion 8

Actividades Descripcion Temporalizacion

Observacion masaje En esta actividad, se procedera a la observaciéon 10 minutos
preoperatorio de la realizacion de masajes preoperatorios por
parte de los acompafiantes del bebé. Durante la
actividad, se prestard especial atencién a las
técnicas empleadas, los pasos realizados, la
presion ejercida o la duracion de los
movimientos, entre otros aspectos. Se brindara
retroalimentacion  constructiva  sobre la

realizacion de los masajes.

Informacion Se proporcionara informacion sobre el 20 minutos

lenguaje desarrollo del lenguaje en bebés con fisuras
labiopalatinas. Se comentaran los hitos
evolutivos del desarrollo del lenguaje y como
pueden verse afectados por la fisura. Ademas,
se enseflaran estrategias para ayudar en la
estimulacion del lenguaje en el hogar, como
son el uso de canciones infantiles, escuchar
sonidos ambientales o narrar las actividades de
la vida diaria.
De esta manera, también se podra valorar y

estimular la audicion.
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Tabla 9

Programacion sesion 9

Actividades Descripcion Temporalizacion
Estimulacion En esta sesion, se realizaran diferentes 10 minutos
intraoral ejercicios con el fin de promover el desarrollo

sensorial oral y el desarrollo comunicativo del
menor.

En primer lugar, se realizard una estimulacion
intraoral directa para sensibilizar y activar la

zona con la que se va a trabajar posteriormente.

Estimulacioén oral En la siguiente actividad, se colocara al bebé en 20 minutos
una colchoneta, y se emplearan diversos
materiales sensoriales como libros de tela con
texturas o peluches. Estos materiales permitiran
que el bebé los pueda explorar de manera
segura con sus manos y boca, siempre con
supervision y basadndose en el interés del
mismo.

Se tratard de fomentar el balbuceo al imitar
sonidos e interaccionar con las personas
presentes en la sala.

Esta interaccion no solo favorecerd a sus
habilidades comunicativas sino que también
facilitard el vinculo afectivo con sus
cuidadores.

Materiales: Colchoneta; libro de tela; peluches.

La ultima sesion logopédica antes de la cirugia de labio tendra como objetivo realizar
una evaluacion final de las funciones orales. Esta sesion, esta centrada en evaluar la
intervencion realizada hasta el momento, incluyendo también una entrevista final (véase

Tabla 10).
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Tabla 10

Programacion sesion 10

Actividades Descripcion Temporalizacion
Exploracion Se realizara una exploracién de la estructura 15 minutos
orofacial y orofacial y la funcionalidad muscular. Se
miofuncional comparara con la exploracion inicial para

valorar el progreso y si la intervencion ha sido
adecuada.
Instrumentos 'y  materiales: Evaluacion

orofacial y miofuncional; guantes esterilizados.

Entrevista final En esta sesion se realizard una nueva entrevista 15 minutos
semiestructurada y una encuesta familiar. El
objetivo, en esta ocasion, sera conocer su
satisfaccion con el programa 'y los
inconvenientes encontrados durante el proceso.

Instrumento: Encuesta de satisfaccion familiar

Sera recomendable que la intervencion logopédica contintie después de la primera
intervencion quirdrgica, permitiendo evaluar la efectividad a largo plazo del programa
realizado. Ademds, serd necesario abordar informacion relevante para el periodo
postoperatorio. Se tendran que incluir, entonces, los cambios necesarios en la alimentacion,
como el empleo de jeringuillas para administrar el alimento o la textura de los mismos en
caso de que se haya comenzado con la alimentacion complementaria. También se deberan
comentar las técnicas de masajes recomendados para una adecuada cicatrizacion,

proporcionar nuevas pautas para la estimulacion del lenguaje y resolver las dudas surgidas.

Diseiio de la Evaluacion de la Intervencion

Para el diseno de la evaluacion del programa propuesto, se seguird una
temporalizacion con un enfoque procesual. Por ello, las primeras sesiones se dedicaran a
valorar las necesidades del contexto y durante el desarrollo del programa se realizard un
seguimiento continuo. En la ultima sesion, se procedera a evaluar el grado de satisfaccion de

los cuidadores y se compararan los resultados obtenidos con la evaluacién inicial. Asimismo,
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tras la aplicacion del programa, se realizaran seguimientos para valorar sus efectos a largo
plazo.

Los objetivos que se tendran en el proceso de evaluacion seran los siguientes:

- Valorar si los objetivos del programa se cumplen durante la implementacion del
mismo

- Comprobar si las actividades son adecuadas a los objetivos propuestos

- Asegurar que el programa satisface las necesidades de la poblacion a la que va
dirigido

- Examinar si los recursos (humanos, materiales, tiempo) disponibles son adecuados y
suficientes para llevar a cabo el programa

- Verificar el grado de implicacion de los cuidadores durante el desarrollo del programa

- Valorar el grado de satisfaccion de los cuidadores y de los profesionales implicados en
el cuidado del bebé con el programa

- Evaluar si el programa cumple con los criterios de eficacia, efectividad y eficiencia

En la seleccion de estos objetivos, se han tenido en cuenta diferentes criterios:
progreso, coherencia, complementariedad, pertinencia, viabilidad, efectividad, eficacia y
eficiencia. Con ellos, se pretende conocer si el programa satisface las necesidades de la
poblacion a la que va dirigido y si su aplicacion se desarrolla como se habia planificado. Se
valorara si los objetivos y actividades guardan relacion entre si, si los recursos disponibles
permiten el desarrollo del programa adecuadamente, si se han alcanzado los resultados
esperados y si el programa muestra efectos a largo plazo. Esto se podra encontrar en el
Apéndice H, con la presentacion del Cuadro Ambitos, Dimensiones e Indicadores.

En relacion a la persona responsable de recopilar, analizar e interpretar la
informacion, serd el logopeda quien implemente el programa principalmente. Sin embargo,
también se podra contar con la colaboracién de las familias y los profesionales implicados.

El logopeda con rol de evaluador interno, abordara diferentes técnicas e instrumentos
como la observacion sistematica durante las sesiones y la recogida continua de informacion.
Asimismo, se considera el analisis de la informacién recopilada y un estudio comparativo de
la evaluacién inicial y final. En adicion, serd quien esté a cargo de recabar y analizar la
informacion proporcionada por los colaboradores de la evaluacion.

Por otro lado, se requerira la colaboracion de los profesionales, siendo recomendable
establecer una comunicacion continua con el logopeda. Esto permitird conocer su juicio sobre
el programa y obtener informacion relevante que se debera tener en cuenta en el desarrollo

del mismo. Ademds, se incluird una encuesta de satisfaccion sobre el programa y la
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colaboracion presentada. A su vez, las familias desempefan un papel fundamental en el
desarrollo del programa, por lo que se contara con sus valoraciones durante la intervencion,
asi como sus respuestas en la encuesta de satisfaccion familiar.

Cabe destacar que la evaluacion continua e integral brindara la oportunidad de realizar
las modificaciones necesarias en cada situacion, con el fin de adaptarse adecuadamente a las
necesidades individuales de las familias y los bebés con fisura labiopalatina. Al concluir el
programa, sera posible identificar los aspectos que podrian ser mejorados para futuras

aplicaciones del mismo.

Resultados Previstos

El objetivo principal de elaborar una propuesta de programa de intervencion
logopédica dirigido a bebés con fisuras labiopalatinas no sindromicas, es facilitar el
desarrollo de las funciones orales de manera temprana. Para lograr este objetivo, se tiene en
cuenta la educacion y orientacion familiar, la terapia miofuncional y la colaboracion con un
equipo interdisciplinar.

En relacion a los resultados esperados con los cuidadores principales, el primer
objetivo general del programa es informar y formar de manera anticipada sobre el proceso de
intervencion logopédica. Con los objetivos especificos propuestos, se busca proporcionar los
conocimientos necesarios sobre la fisura y sus implicaciones logopédicas en el desarrollo de
los menores, asi como brindar estrategias para facilitar el proceso de alimentacion. Por tanto,
se prevé que logrando estos objetivos, aumente la autoconfianza de los cuidadores y se
promueva una actitud positiva hacia la intervencion logopédica. Asimismo, se espera que las
familias tengan una mayor capacidad para atender y favorecer a un desarrollo saludable de
los bebés desde el inicio de sus vidas (Huang et al., 2022).

El objetivo general de la intervencién directa con los bebés es estimular la
musculatura orofacial a través de la terapia miofuncional. Con la intervencion propuesta, se
espera mejorar los patrones de succion-deglucion-respiracion, reducir la fatiga muscular
asociada al esfuerzo realizado durante la alimentacion, prevenir movimientos compensatorios
de la lengua y evitar una ingesta insuficiente de nutrientes (Alois y Ruotolo, 2020; Signor,
2019). Igualmente, con la aplicacion de los masajes preoperatorios se pretende garantizar una
mayor preparacion de la musculatura antes de la intervencion de la queiloplastia (Gorska et
al., 2022).

Con lo mencionado anteriormente, se espera lograr una alimentacion eficaz, segura y

comoda, tanto para los menores como para sus cuidadores. De esta manera, también se podria
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alcanzar una mayor interaccion del lactante con su entorno, siendo crucial para establecer
vinculos y relacionarse con su ambiente (Gailey, 2016).

Se destaca la falta de orientacion que las familias evidencian en esta situacion,
conocida mediante interacciones directas con ellas. Ademas, tras la busqueda de informacion
necesaria para el desarrollo del trabajo, se ha observado una escasez de evidencia respecto a
las intervenciones logopédicas realizadas durante este periodo en la vida de los menores. Por
lo tanto, con esta propuesta se trata de resaltar la importancia de ofrecer un acompafiamiento
logopédico temprano para asegurar el bienestar de los bebés incluso antes de su nacimiento.

Respecto a las limitaciones del programa que se pueden encontrar, es crucial
considerar varios factores. Entre ellos, se incluyen la disponibilidad y participacion activa de
los cuidadores en las sesiones y para seguir las recomendaciones proporcionadas en el hogar.
La colaboracién del equipo interdisciplinar también puede influir en la implementacion
exitosa del programa. De igual manera, se tiene en cuenta la respuesta y evolucion de cada
bebé a las intervenciones realizadas, no pudiendo siempre cumplir con los objetivos
propuestos. Por lo tanto, es importante considerar las limitaciones que puedan surgir en cada
caso individual al interpretar los resultados del programa.

En definitiva, se espera que el programa no solo mejore la alimentacion y el
desarrollo oral a corto plazo, sino que también asiente las bases para los futuros movimientos
del habla y la masticacion (Gailey, 2016). Ademas, se tratara de garantizar el éxito del mismo
al permitir la adaptacion de las diferentes actividades segun los andlisis de informacion por
parte del logopeda y los aportes de informacion de las familias y los profesionales

colaboradores.
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Apéndice A. Entrevista Inicial Propuesta por Bartuilli et al. (2010)
Se empleard una anamnesis basada en el modelo propuesto por Bartuilli et al. (2010),
la cual ha sido modificada segln las necesidades del contexto y se han incluido otros items

que se consideran relevantes.

Datos personales
- Nombre de los cuidadores:
- Edad:
- Estudios:
- Profesion:
- Estado civil:
- Numero de hermanos:
- Nombre de los hermanos:
- Edad de los hermanos:
- Direccion del domicilio familiar:
- Otras personas en el hogar:
- Nombres:

- Parentesco:

Motivos, expectativas y antecedentes personales
- Motivo de la consulta:
- ¢Cuando detectaron la fisura?
- Actitud de los familiares en relacion con la afeccion:
- ¢Qué es lo que conocen de las fisuras labiopalatinas?
- (A qué creen que puede deberse?
- ¢(Conocen algln otro caso?
- Principales preocupaciones respecto a la fisura:
- Como afrontan emocionalmente la situacion y nivel de aceptacion:
- (Qué aspectos cree que se van a trabajar a nivel logopédico?
- ¢Cuanto tiempo cree que implica el tratamiento logopédico?

- (Qué grado de implicacion en la intervencion esperan tener? (alto, medio, bajo):

Embarazo y periodo postnatal

- Semana actual de gestacion:
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- ¢Ha habido otras complicaciones durante el embarazo?

- Condiciones médicas relevantes de la madre:

- Expectativas y planes tras el nacimiento del bebé:

- Eleccion del tipo de lactancia (lactancia materna directa, lactancia materna diferida,
lactancia artificial, ...):

- Personas que estaran a cargo del cuidado del bebé y su parentesco:

Detalles que la familia desee compartir y que se consideran importantes para la intervencion

logopédica:
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Apéndice B. Entrevista de Seguimiento Propuesta por Bartuilli et al. (2010)

Se elabora una nueva entrevista con el objetivo de obtener informacion actualizada
sobre la situacion familiar y recabar datos relevantes sobre el bebé. Se ha basado en la
anamnesis propuesta por Bartuilli et al. (2010), afiadiendo aspectos especificos sobre las

fisuras labiopalatinas.

Nombre:
Apellidos:
Fecha de nacimiento:

Edad:

Factores ambientales y personales
- Personas responsables de su cuidado:
- Otras personas que se relacionan de manera habitual con el bebé:
- Parentesco:
- (Cbémo ha reaccionado la familia al diagndstico del bebé?
- (Cbémo ha sido la adaptacion del bebé al hogar?:

- Principales dificultades encontradas de la familia respecto al diagnostico del bebé:

Desarrollo general
- Embarazo (complicaciones y tipo):
- Semana de gestacion en el momento de nacimiento:
- Tipo de parto:
- Complicaciones durante el parto:
- (Fue ingresado? (En caso afirmativo, motivo y dias hospitalizado):
- Otras condiciones detectadas que no sean la fisura labiopalatina:

- Intervenciones realizadas por otros profesionales hasta el momento:

Desarrollo miofuncional
- ¢Presenta dientes neonatales?:
- Tipo de alimentacion empleado. (En caso de emplear biberon, material y tipo de
tetina):
- Problemas en la alimentacion detectados por la familia:

- Dificultad para succionar o deglutir:
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- Dificultad para respirar:

- Reflujo gastroesofagico:

- Reflujo nasal:

- Otras dificultades asociadas al momento de la alimentacion:

- Uso de chupete. (En caso afirmativo, material y tipo):

Detalles que la familia desee compartir y que se consideran importantes para la intervencion

logopédica:
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Apéndice C. Exploracion Orofacial y Miofuncional
Se ha realizado la traduccion y adaptacion del "Exame Miofuncional Orofacial —
Fissura Labiopalatina" propuesto por Graziani et al. (2018), y se han anadido items

relacionados con las funciones del sistema orofacial, segun Bartuilli et al. (2010).

Nombre:

Fecha de la exploracion:
Edad:

Tipo de fisura:

Aspecto Morfologico /57
Labios /09
Posicion habitual:
Cerrados (0); cerrados con tension (1); abiertos/cerrados (1); entreabiertos (1);
abiertos (2).
Aspecto labio superior:
Ausencia de fisura (0); cicatriz con poca fibrosis (1); cicatriz con mucha fibrosis (1);
no operado (1).
Aspecto labio inferior:
Sin alteracion (0); con eversion (1); presencia de fosas (1).
Mucosa externa:
Normal (0); reseca (1); herida (1).
Mucosa interna:
Normal (0); con marcas dentales (1); herida (1)
Longitud del labio superior:
Cubre % de los incisivos (0); cubre mas de % de los incisivos (1); cubre menos de %
de los incisivos (1).

Observaciones:

Mejillas __ /06
Mucosa:
Normal (0); marcas dentarias/aparato ortodoncico derecho (1); marcas dentarias/

aparato ortodoncico izquierdo (1); linea alba derecha (1); linea alba izquierda (1);

herida derecha (1); herida izquierda (1).
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Observaciones:

Lengua /14
Mucosa:
Normal (0); geografica (1); fisurada (1); marca dental (1); marca aparato ortodoncico
(1); herida (1).
Ancho:
Adecuado (0); aumentado (1).
Altura:
Adecuado (0); aumentado (1).
Posicion habitual:
No observable (0); en el suelo (1); interdental (2).
Frenillo:
- Extension: adecuada (0); corto (1).
- Fijacion en la lengua: parte media (0); anterior (1); en el apice (2).
- Fijacion al suelo: en las carunculas (0); entre las carinculas y la cresta
alveolar (1); en la cresta alveolar (2).

Observaciones:

Dientes /5
JPresencia de dientes?:
Numero de dientes y localizacion:
Localizacion de los dientes:
Estado de los dientes:
Adecuado (0); regular (1); inadecuado (2)
Estado de las encias:
Adecuado (0); regular (1); inadecuado (2)
Uso de aparato ortododntico:
Tipo de protesis:
Ausente (0); fija: parcial o total (1); removible: parcial o total (1)

Observaciones:

Oclusion __ /6

Relacion horizontal:
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Adecuada (0); oclusion tipo II (1); sobremordida profunda (2); mordida cruzada (2)
Relacion vertical:

Adecuada (0); oclusion tipo IT (1); sobremordida profunda (2); mordida abierta (2)
Relacion transversal:

Adecuada (0); mordida cruzada posterior unilateral (1); mordida cruzada posterior
bilateral (2)

- Observaciones:

Amigdalas palatinas /1
(Presencia?:
Tamaiio:
Adecuado (0); hipertrofia (1)

Observaciones:

Paladar duro /5

Aspecto:
Intacto (0); operado con poca fibrosis (1); operado con mucha fibrosis (1);
dehiscencia (1); no operado (1)
Entalle oseo:
Ausente (0); presente (1)
Profundidad:
Adecuada (0); Aumentada (1)
Ancho:
Adecuado (0); reducido (1)
Fistula:

- Ausente (0); presente (1)

- TIamano _mm

- Forma: circular, linear, irregular, otra.

Observaciones:

Velo del paladar y uvula /8
Aspecto del velo:
Intacto (0); operado con poca fibrosis (1); operado con mucha fibrosis (1);

dehiscencia (1); no operado (1); colgajo faringeo (1)
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Extension del velo:
Largo (0); regular (1); corto (2)
Diastasis muscular:
Ausente (0); presente (1)
Simetria del velo:
Presente (0); ausente (1)
Fistula:
- Ausente (0); presente (1)
- Tamano _mm
- Forma: circular, linear, irregular, otra.
Uvula:
- Normal (0); alterada (1)
- Operada, no operada, colgajo faringeo, hipotrofica, sulcada, bifida, dehiscencia

Observaciones:

Respiracion /4
Tipo:
Inferior/medio (0); Superior/medio (1)
Modo:
Nasal (0); Oronasal (1)
Posibilidad de uso nasal:
2 minutos o mas (0); entre 1 o 2 minutos (1); menos de 1 minuto (2)
Flujo nasal (usar un espejo):
- Antes de la limpieza de las fosas nasales:
Semejante entre ambas fosas nasales; asimetria leve; asimetria acentuada
- Después de la limpieza de las fosas nasales:
Semejante entre ambas fosas nasales; asimetria leve; asimetria acentuada

- Observaciones:

Tono __/6

Labio superior:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)
Labio inferior:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)
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Mejilla derecha:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)
Mejilla izquierda:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)
Lengua:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)
Menton:

Normal (0); disminuido (1); aumentado (1)

Observaciones:

Funciones del sistema orofacial
Reflejo de busqueda:

- Presencia o ausencia:

Simetria:

Reflejo de succion:

Presencia o ausencia:
Fuerza:

Ciclos:

Reflejo de mordida:
- Presencia o ausencia:
- Fuerza:
- Simetria:
- Movimientos linguales:
- Movimientos antero-posteriores en relacion con los movimientos
mandibulares:

- Movimientos ascendentes y descendentes del apice lingual:

Observaciones:
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Apéndice D. Evaluacion durante la Alimentacion

Figura D

Evaluacion empleada en la alimentacion

Evaluacion de los signos clinicos observados durante el amamantamiento:
Mavier. C, 2011

MNombre:

PM: PA: (A 1GN: volumen dieta:

Bl: Gavagem: SNMN: Sonda dedo: biberon: sM
Medicaciones:

Intervalo entre las dietas:

Tiempo de administracion de la dieta:

{ 1 tos

{ ) sudoresis

{ ) clanosis

{ ¥ voz mojada pés deglucion

{ ) estridor

{ ) respiracion ruidosa

{ ) grupos respiratorios {movimientos de las alas nasales después de grupos respiratorios)
{ )y movimientos acentuados de torax v abdomen

{ ) apertura de las alas nasales

{ ) necesidad constante de higienizacion de la cavidad oral o después del amamantamiento
{ ) escape oral

{ yaumento de seerecion o ruido durante el amamantamiento
( )y hipo

( ) estornudos

{ ) rumiacion

{ ) hiper salivacion

( ) secrecion nasal constante

( ) regurgitacion nasal

( ) regurgitacion oral

( ) urritabilidad global

( ) alteracion del tonus global

Score total =22

Score obtenido =

Score mediano de 2/3 de evaluaciones =

Nota. Adaptado de Terapia Miofuncional Orofacial. Actualizacion y nuevos campos de

actuacion, (p. 38), por C. Xavier, 2011, Editorial EOS.
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Apéndice E. Informacion sobre la Alimentacion

En la sesion 2, se exponen los tipos de lactancia que se pueden emplear en bebés con

fisuras. Para desarrollar este apartado, la informacién se ha extraido de la “Guia de

Alimentacion para el Bebé Fisurado” publicada por la Associacié FICAT (2024).

Lactancia materna directa: se puede llevar a cabo con diversas adaptaciones,
utilizando dispositivos como relactadores, placas obturadoras, cojines de lactancia,
entre otros. Es recomendable consultar a un profesional experto en lactancia, que
puede ayudar a la preparacion e implementacion de la diada madre-bebé.

Lactancia materna diferida: en situaciones en las que la lactancia materna directa no
sea posible, se puede recurrir a la extraccion de leche materna. Para ello, se necesita
una rutina personalizada al contexto de la familia.

Lactancia artificial: es posible el uso de diferentes herramientas como biberones,
vasos, cucharas, jeringas, por ejemplo. Es fundamental contar con la opinion de un
profesional logopeda especializado en deglucion, quien puede orientar en la eleccion

y el uso de la herramienta més apropiada para el bebé y sus cuidadores.

A continuacion, se expondran los tipos de biberones cominmente recomendados para

bebés con fisuras labiopalatinas, segin Gailey (2016). Se debe considerar que la

disponibilidad de estos biberones, asi como de otros que se deseen emplear para esta

actividad, pueden variar seglin la disponibilidad en el centro.

Medela SpecialNeeds Feeder
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- Cleft Palate Nurser

)

- Pigeon Bottles

pigeon

- Vented Bottle

Finalmente, las técnicas de alimentacidon mas utilizadas en bebés con fisuras
labiopalatinas, segun lo publicado por el Servicio Canario de Salud (2022) y la Associacio
FICAT (2024):

- Lactancia materna directa: Se recomienda colocar al bebé en posicion vertical o
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semivertical, lo que reduce la posibilidad de regurgitacion nasal y el reflujo de la
leche materna. Debido a que los bebés no pueden realizar la presion intraoral
negativa, serd necesario proporcionarles ayuda mediante la expresion de la leche,
adaptandose a su ritmo de deglucién y respiracion. Es recomendada la maniobra
Dancer.

Biberon: Para la alimentacion con biberon, se recomienda colocar al bebé en una
posicion semivertical. Se introduce la tetina en la boca, tratando de situarla en el lado
opuesto de la fisura. La tetina debera mantenerse constantemente llena, y es esencial
la observacion del patron succion-deglucion-respiracion. En caso de que exista escape
nasal de leche, se aconseja posicionar al bebé de manera vertical. Ademas, se puede
ayudar al bebé con la alimentacidon, acompafiando sus movimientos de mandibula
durante la succion y aplicando una ligera presion en su moflete.

Técnica dedo-jeringa: Esta técnica se puede emplear en aquellos bebés que muestran
dificultades significativas con otros métodos de alimentacion. Sirve como
entrenamiento de la succion, permitiendo colocar la lengua en una posiciéon y con
movimientos parecidos a los que se encuentran en la lactancia materna. Facilita la
administracion controlada de leche mientras el bebé succiona, evitando la entrega de
grandes cantidades y promoviendo el respeto por el ritmo, respiracion y sefiales del
bebé. Para realizar esta técnica, se recomienda colocar al beb¢ cara a cara en el regazo
y empleando una jeringa sin aguja. Se introduce el dedo mefiique en la boca del bebé,
llegando a tocar la parte superior del paladar, estimulando asi el reflejo de succion.
Después, se coloca la jeringa en la comisura de los labios, preferentemente del lado no
afectado o del que le resulte mas comodo al bebé. Al iniciar la succion, el adulto
debera liberar el flujo de la leche, recargando la jeringa seglin sea necesario hasta que

el bebé se sienta saciado.
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Apéndice F. Estimulacion Miofuncional

Se seguiran las recomendaciones de Bartuilli et al. (2010), quienes enfatizan la

importancia de disefiar ejercicios breves pero frecuentes en lugar de una gran cantidad de

ejercicios realizados de forma intermitente.

Asimismo, se distingue entre la estimulacion facial y la intraoral. Para los masajes

estimulantes de la zona facial, se atenderd a lo expuesto por Quintero (2021). En cuanto a la

estimulacion intraoral, se tendran en cuenta las consideraciones comentadas por Signor

(2019), quien sugiere que los ejercicios deben tener como objetivo fortalecer la musculatura,

asi como desarrollar tres niveles basicos de sensibilidad: tactil, térmica y gustativa. Ademas,

se pueden emplear una variedad de materiales, como hisopos de algodén, estimulador térmico

o cepillo masajeador, seglin las necesidades de cada caso.

Consideraciones generales

Es fundamental conocer las caracteristicas individuales de cada usuario para adaptar
la terapia a sus necesidades especificas.

Se necesitaran guantes esterilizados y un cepillo masajeador adecuado. Ademas, se
empleard una colchoneta o una superficie comoda para colocar al bebé.

Se recomienda limitar la duracion de la actividad a maximo cinco minutos para
prevenir la fatiga muscular, pudiendo ser detenida cuando se detecten sefales de
alarma.

La frecuencia recomendada de la estimulacion facial e intraoral sera diaria o dos
veces al dia, dependiendo de la tolerancia del bebé y la disponibilidad horaria, antes
de las tomas del bebé para activar la zona intraoral.

Es importante ejercer una presion moderada con la yema de los dedos, en direccion al

origen o insercion del musculo que se esta trabajando.

Estimulacion miofuncional:

Inicio: Se traza una linea con los dedos recorriendo todo el rostro, pasando por
encima y por debajo de los labios. Durante 15 segundos.

Movimientos circulares: Se procede a realizar movimientos circulares suaves en
distintas regiones del rostro y en el siguiente orden: frente (musculo frontal); cejas
(musculo corrugador y procer); mejillas (musculo buccinador); mandibula (musculos

maseteros). Se recomienda una duracion de 15 - 30 segundos por cada region.
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- Estimulacion labial: Se estimulan los musculos orbiculares, elevadores y depresores
del labio mediante movimientos circulares en la parte superior e inferior de los labios.
La duracién serd de aproximadamente 30 segundos.

- Meéjillas: Se coloca suavemente el dedo mefiique entre la encia y la mejilla del bebé¢, y
se realizan estiramientos hacia atras y adelante. Tendran una duracion aproximada de
15 segundos por mejilla.

- Encias: Se mueven los dedos a lo largo de la encia superior con presion, y luego se
procede a realizar el mismo procedimiento con la encia inferior. Se dedicaran 15
segundos a cada mejilla.

- Lengua: Se coloca el dedo a nivel de los molares del bebé y se mueve hacia la linea
media, empujando la lengua y estirando la mejilla. Este paso tendrd una duracion total
de 30 segundos, dedicando 15 segundos a cada lateral.

- Cepillo masajeador: Se emplea un cepillo masajeador suave con el fin de ofrecer
estimulacion tactil en la region perioral e intraoral del bebé. Para ello, se comienza
colocando el cepillo alrededor de la musculatura de la boca, ofreciendo movimientos
suaves en la musculatura orbicular. Luego se procede dentro de la boca, en aquellas
estructuras que quieren ser estimuladas. Se prestara especial atencion a la region oral
anterior, de acuerdo con Signor (2019). De esta manera, se favorece el desarrollo
sensorial con precaucion. Se dedicard un minuto a este paso, distribuyéndolo segln se
observen las reacciones de cada menor.

- Finalizacion: El masaje estimulante finaliza con suaves toques de las yemas de los
dedos por el rostro, favoreciendo la propiocepcion y control de la sensibilidad durante

15 segundos.

Figura F

Musculos faciales
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M. orbicular del ojo,
porcién orbitaria

M. orbicular del ojo,
porcidn palpebral M. elevador del

4 / - labio superior y

B del ala de la nariz
M. elevador del
labio superior = g

. £ —M. nasal
M. cigomatico —_ \ : g

M. elevador del

angulo de la boca
M. cigo Cuerpo adiposo de
Teyor matico la mejilla
M. buccinador
M. masetero
M. depresor del M. orbicular de
angulo de la boca 7 W= la boca, porcion labial
M. depresor del — \ 3

labio inferior M. mentoniano

Nota. Adaptado de Musculos periorificiales de la boca, 2016, Dr.SoTello
(https://drsotello.blogspot.com/2016/11/musculos-periorificiales-de-la-boca.html).
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Apéndice G. Masajes Preoperatorios
Para preparar la musculatura y fomentar su elasticidad, se puede realizar una técnica
no invasiva como son los masajes preoperatorios. Estos pretenden facilitar la fusion de las
partes fisuradas durante la intervencion quirdrgica. Segun Gorska et al. (2022), se deben
considerar los siguientes aspectos:
- La aplicacion de los masajes puede depender del tipo de fisura, las zonas afectadas y
las intervenciones previas realizadas por otros profesionales.
- Se debe contar con la aprobacion de ortodoncistas y cirujanos, antes de comenzar con
la realizacion de los masajes.
- Se recomienda realizar los masajes entre tres y cinco veces al dia.
- Durante los masajes, se debe trabajar en ambas partes del labio fisurado, tratando de
acercarlos cuidadosamente a la linea media.

- (Cada sesion de masaje debe contar con 30 movimientos.

Otro tipo de masaje peribucal que podria considerarse es el descrito por Bartuilli et al.
(2010). Este masaje tiene como objetivo aumentar el tono muscular y favorecer el
estiramiento de la musculatura. Consiste en tomar el labio superior con los dedos indice y

pulgar. Luego, se estira tratando de cubrir lo méximo posible el labio inferior.
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Apéndice H. Cuadro Ambitos, Dimensiones e Indicadores

Ambito

Dimensiones

Indicadores

Instrumentos o técnicas

Logopeda

Formacion

Posee  conocimientos actualizados sobre fisura
labiopalatina

El profesional estd formado para realizar intervenciones
con bebés

Conoce cémo abordar la intervencion de este diagnostico

Experiencia

El profesional presenta trayectoria laboral en Logopedia
Ha trabajado previamente con fisuras labiopalatinas

Posee experiencia en el trabajo con bebés y familias

Analisis del Curriculum

Vitae del profesional

Actitud

El profesional se ha implicado adecuadamente durante el
programa
Ha mantenido una actitud positiva y colaborativa con las

familias

Habilidades

comunicativas

El profesional ha sabido transmitir correctamente la
informacion respecto a las implicaciones de la fisura
Ha explicado claramente el proceso de intervencion

logopédica

Encuesta de satisfaccion a

las familias
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Se ha mostrado respeto y empatia con la situacion

familiar

Empleo

recursos

de

Ha utilizado diferentes recursos materiales para el
desarrollo de las actividades

La eleccion de los recursos materiales es adecuada para
las caracteristicas de cada caso

Ha empleado correctamente los materiales e
instrumentos

Ha distribuido adecuadamente el tiempo en las sesiones

Analisis de los recursos
empleados
Encuesta de satisfaccion a

las familias

Adecuacion

Los objetivos son apropiados para la finalidad del
programa
Los objetivos se adecuan a las necesidades de los

receptores del programa

Valoracion interjueces
Encuesta de satisfaccion a

las familias

Objetivos

Coherencia

Los objetivos siguen un orden 16gico

Los objetivos propuestos son facilmente alcanzables

No se muestran contradicciones entre los objetivos

Los objetivos planteados son coherentes para la finalidad

del programa

Adaptabilidad

Los objetivos se pueden modificar durante el transcurso

Valoracion interjueces
Observacion  sistematica
durante el desarrollo del
programa

Recogida sistematica de

informaciéon tras cada
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del programa permitiendo adaptar el programa a cada
caso
Es posible ajustar los objetivos segin los recursos

(materiales, personales, tiempo)

sesion
Andlisis de la recogida

sistematica

Implicacion

La familia ha asistido frecuentemente a las sesiones

Los cuidadores se han implicado para asegurar la
evolucion del menor

Los tutores han expresado sus preocupaciones, dudas e

inquietudes respecto al diagndstico y al programa

Familias

Satisfaccion

La familia se ha mostrado satisfecha durante el programa
Los cuidadores principales expresan explicitamente su
agrado con los resultados obtenidos

La familia se siente conforme con el trato recibido por
los profesionales

La familia considera que el programa ha estado

individualizado

Asistencia de las
familiares a las sesiones
Observaciéon  sistematica
durante el desarrollo del
programa

Recogida sistematica de
informaciéon tras cada
sesion

Andlisis de la recogida
sistematica

Encuesta de satisfaccion a

las familias

Formacion

recibida

La familia considera relevantes los conocimientos
teoricos aprendidos durante el programa

La familia estima apropiada la formacion para atender al

Observacién  sistematica
durante el desarrollo del

programa
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bebé con fisura labiopalatina
Se comenta que los recursos empleados para recibir la

formacion han sido adecuados

Encuesta de satisfaccion a

la familia

Pacientes

Progreso

Se muestra una mejoria de las dificultades presentadas
inicialmente
Existe un progreso en el desarrollo y crecimiento de los

menores

Resultados

Se han alcanzado los objetivos propuestos con los bebés
Se ha establecido un seguimiento que permite valorar el

mantenimiento de los resultados en el tiempo

Observacion  sistematica
durante el desarrollo del
programa

Andlisis comparativo de la
evaluacion inicial y final
Analisis de las
aportaciones de  otros
profesionales

Control de crecimiento con

bascula pediatrica

Materiales

instrumentos

(¢

Disponibilidad

Se han empleado diferentes materiales e instrumentos
durante el programa
Los recursos disponibles se encuentran en buen estado

para ser utilizados

Relevancia

Los materiales e instrumentos empleados son coherentes

a las actividades propuestas

Analisis de los recursos
empleados

Observacion  sistematica
durante el desarrollo del

programa
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Se han empleado recursos adecuados a las caracteristicas

presentadas en cada caso

Actividades

Suficiencia

Las actividades realizadas en cada objetivo son
suficientes para alcanzar los mismos

El conjunto de actividades desarrolladas son suficientes
para alcanzar la finalidad del programa

El tiempo dedicado a cada actividad es adecuado para
conseguir el objetivo esperado

Las actividades propuestas abordan diferentes aspectos

relevantes del diagnostico

Adecuacion

Las actividades propuestas son apropiadas al nivel de
desarrollo y diagnostico de cada bebé

Las actividades realizadas en cada sesion son adecuadas
Las actividades desarrolladas son susceptibles de ser
adaptadas segiin las necesidades e imprevistos
presentados

Las actividades elaboradas son claras y sencillas para ser
llevadas a cabo en el hogar

Las actividades realizadas han seguido un orden logico

Observacién  sistematica
durante el desarrollo del
programa

Recogida sistematica de
informaciéon tras cada
sesion

Andlisis de la recogida
sistematica

Encuesta de satisfaccion a

las familias
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Conocimientos

Los profesionales colaboradores poseen formacion sobre
la fisura labiopalatina
Los profesionales sanitarios poseen experiencia en la

intervencion de fisuras labiopalatinas

- Analisis del Curriculum

Vitae del profesional

Eficacia

colaborativa

Profesionales

La derivacion de las familias al servicio de Logopedia ha
sido rapida y correcta

Los profesionales son capaces de trabajar de manera
conjunta durante el programa

El equipo profesional muestra una actitud positiva a la

colaboracion

colaboradores

Comunicacion

profesional

Los profesionales muestran habilidades de comunicacién
adecuadas para mantener una buena coordinacion
interprofesional

Los profesionales colaboradores han sabido transmitir
adecuadamente la informacion necesaria a las familias
Los profesionales sanitarios han estado dispuestos a
mantener el contacto para seguir la evolucion de los

menores

Flexibilidad

Los profesionales colaboradores se adaptan a los

- Observacion  sistematica
durante el desarrollo del
programa

- Comunicacion continua

- Encuesta de satisfaccion

del equipo profesional
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cambios y ajustes surgidos durante el programa
Los profesionales comunican los cambios surgidos

durante su intervencion

Instalaciones

Calidad

Las condiciones del servicio son Optimas: temperatura,
ventilacion, humedad, limpieza...

Existe un mantenimiento regular de las instalaciones

La cantidad y el estado de mobiliario es correcto para

desarrollar el programa

Accesibilidad

Disponibilidad de sefalizacion adecuada para orientar a
los usuarios dentro de las instalaciones

La ubicacion de la sala de trabajo es accesible para las
familias y los profesionales

En la sala se dispone de un espacio amplio que permite

que cualquier persona pueda acceder sin dificultad

Observacion  sistematica
durante el desarrollo del
programa

Encuesta de satisfaccion a
las familias

Encuesta de satisfaccion

del equipo profesional
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