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RESUMEN: Objetivo. Presentar los resultados de una encuesta realiza-
da para evaluar el estado actual del tratamiento en equipo de las fisu-
ras labio-palatinas en Espafia, conocer la experiencia y organizacion
de los diversos centros.

Meétodo. Se ha enviado una encuesta a 34 centros hospitalarios pre-
guntando sobre: existencia de equipo multidisciplinar, casos de ciru-
gia primaria en 1997, especialista/s que opera/n, si existe en plantilla
ORL, logopeda, ortodoncista, cirujano maxilofacial, si se realiza eva-
luacion de la funcion velofaringea, si el ortodoncista se retne con los
otros miembros del equipo, dénde se realiza el tratamiento logopédi-
co, como es la financiacion de estos tratamientos y si existe asociacion
de padres de fisurados.

Resultados. Han respondido 19 centros (55,8%). Unicamente siete cen-
tros admiten contar con un equipo multidisciplinar, la cirugia se rea-
liza por cirujanos pediatricos, pldsticos y maxilofaciales, el 36% de los
cirujanos operan menos de 10 casos/afio, no hay logopeda y ortodon-
cista en plantilla en el 42% y 84% de los centros, respectivamente, no
se realiza diagnostico instrumental de IVF en el 60%, hay una escasa
y no uniforme cobertura de gastos de estos tratamientos y el 12% de
los centros admiten tener asociacion de padres de nifios fisurados.
Conclusiones. Muchos centros presentan carencias organizativas y de
personal, no hay cultura de tratamiento en equipo, es necesaria una ma-
yor centralizacion de la cirugia primaria. Planteamos la necesidad de
crear la Asociacion Espaflola de Fisurados y presentamos las reco-
mendaciones del Eurocleft.

PALABRAS CLAVE: Fisuras labio palatinas; Equipo multidisciplinar de
fisurados; Estandares del Eurocleft en el cuidado del fisurado.

THE RESULTS OF A QUESTIONAIRE TO EVALUATE THE TREATMENT
OF CLEFT L1P AND PALATE IN SPAIN

ABSTRACT: Objective. To present the results of a questionaire done
to evaluate the status of the multidisciplinary team treatment of cleft
lip and palate in Spain, directed to know the experience and organi-
zation of each center.

Method. A questionaire was sent to 34 hospitals asking about the fo-
llowing: existence of multidisciplinary team, number of primary sur-
gical cleft operation in 1997, speciality of the primary surgeon/s, the
presence in the hospital staff of: ENT, speech therapist, orthodontist,
maxillofacial surgeon; if evaluation of the velopharyngeal function is
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done, if orthodontist meets with other members of the team, where
the speech therapy is performed, how the financial burden of these tre-
atments are covered and if there is a parent group.

Results. Nineteen centers (55.8%) have responded. Only seven centers
admit to have a multidisciplinary team, primary surgery is done by pe-
diatric, plastic and maxillofacial surgeons, 36% of the surgeons opera-
te less then 10 cases/year, the absence of a speech therapist and ortho-
dontist in staff was 42% and 84% respectively, instrumental diagno-
sis of VPI is not performed in 60% of teams, scanty and not uniform
cost coverage of these treatments, only 12% of centers admit to have a
parent group.

Conclusions. Deficiencies of organization and staff are present in many
centers, there is not a team culture. Centralization of primary surgery
is needed. The need of a Spanish Cleft Palate Association is pointed.
Eurocleft treatment guidelines are presented.

Key Worbs: Cleft lip and palate; Cleft palate team; Cleft care Eurocleft
Standards.

INTRODUCCION

Los medios, métodos y personal que participan en el tra-
tamiento del fisurado en Europa varian significativamente de
unos paises a otros. Estas diferencias son el reflejo de los di-
versos enfoques sanitarios, la tradicion del tratamiento en
equipo, la posibilidad de contratar personal especializado, su
financiacion, ademas de factores geograficos.

Es un hecho probado que la colaboracion entre diversos
especialistas en el tratamiento del fisurado labio palatino es
beneficioso para los resultados finales. En Estados Unidos,
la ACPA (American Cleft Palate Association) estableci6 unos
requerimientos minimos para el tratamiento de esta patolo-
gia, y en Europa estan siendo desarrollados por el Eurocleft
dentro del proyecto Biomed I1¢-2.

En Espafia no existe una asociacion que englobe a todos
los profesionales que participan en el tratamiento del fisura-
do, y con gran frecuencia no hay actuacion en equipo®.

El objetivo de esta publicacion es presentar los resulta-
dos de una encuesta que trata de valorar el estado actual del
tratamiento en equipo para las fisuras labio-palatinas en
Espafia, conocer la experiencia y organizacion de los centros
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que participan en el tratamiento de estos nifios, transmitir las
recomendaciones del Eurocleft y realizar una reflexion sobre
los cambios necesarios.

MATERIAL Y METODOS

El tratamiento del fisurado en nuestro pais esta muy dis-
perso, desconociéndose en qué ciudades y hospitales se re-
aliza, cudl es la experiencia de cada centro, si existen equi-
pos de tratamiento y cudl es el resultado final del trata-
miento.

En un intento de iniciar el mutuo conocimiento y de po-
der establecer un punto de partida se ha enviado un cuestio-
nario a todos los centros que en nuestro conocimiento parti-
cipan del tratamiento y realizan la cirugia primaria de estas
malformaciones.

La encuesta ha abarcado diversos aspectos: Existencia
o0 no de equipo multidisciplinar de tratamiento, pacientes
que controla, nimero de casos de cirugia primaria (queilo-
rrafias-estafilorrafias) durante el afio 1997, qué especialis-
ta realiza la cirugia primaria, nimero de cirujanos que rea-
lizan las intervenciones primarias y si existe un cirujano que
opera mds de 10 casos primarios anualmente y corrige se-
cuelas.

Ademas incluye los especialistas que participan en el equi-
po, si existe seguimiento audioldgico, si existe en plantilla
del hospital especialista de ORL, ortodoncia, logopedia, ci-
rugia maxilofacial que opera secuelas de fisuras y cirugia cra-
neo-facial.

Se ha intentado evaluar la calidad asistencial inquiriendo
si se evalua la funcion velofaringea y se utilizan técnicas ins-
trumentales, donde se realiza el tratamiento logopédico, si el
ortodoncista se retune con otros miembros del equipo y si hay
una toma de modelos dentales, telerradiografias, archivo de
fotografias.

Por ultimo, si existe asociacion de padres de nifios fisu-
rados, si los gastos del tratamiento ortodoncico, logopédico
y de odontopediatria son financiados o no por el sistema pu-
blico, y si se conocen otros centros que tratan fisurados en su
entorno.

La encuesta se envid a 34 centros hospitalarios de todo
el pais, de los que han respondido 19 (55,8%); estos cen-
tros son: Comunidad de Madrid (La Paz, Nifio Jesus,
Gregorio Marafion, Doce de Octubre); Generalitat de
Catalufia (Valle de Hebron, San Juan de Dios); Pais Vasco
(Cruces, Basurto, Aranzazu); Comunidad Andaluza (Reina
Sofia, H. Jaén); Comunidad Valenciana (La Fe); Comunidad
Gallega (Juan Canalejo); Comunidad Castilla-Leon (Univer.
Salamanca, Yagiie); Asturias (H. Central); Navarra (Virgen
del Camino); Santander (Valdecilla); Palma de Mallorca
(Son Dureta).

Los resultados de la encuesta han sido procesados en el
programa estadistico SPSS 6.0.1.
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Tablal Especialista que realiza la cirugia primaria
Centros %
C. Pediatrico 8 42,1
C. Plastico 4 21,1
C. Maxilofacial 4 21,1
C. Pediatr. y C. Plastico 1 53
Todos ellos 2 10,5

RESULTADOS

Los resultados de la encuesta, de acuerdo con las res-
puestas recibidas han sido los siguientes:

Cuatro centros se consideran centro de referencia regio-
nal, y estan localizados en las comunidades de Madrid,
Barcelona, Andalucia y Palma de Mallorca.

Existe equipo de fisurados en siete centros (36,8%): H.
La Paz y Doce de Octubre, H. Valle de Hebron y H. San Juan
de Dios, H. Cruces, H. Reina Sofia, H. Son Dureta.

La cirugia primaria de las fisuras labio-palatinas es rea-
lizada por los cirujanos plésticos en 4 centros (21,1%), por el
cirujano infantil en 8 (42,1%), y por el cirujano maxilofacial
en 4 (21,1%) (Tabla I).

El ntimero total de pacientes controlados por el equipo ha
oscilado entre 30 y 600, con una media de 188 casos; 9 cen-
tros no aportan este dato.

El nimero de intervenciones primarias tanto queilorra-
fias como estafilorrafias anuales realizadas en 1997 han os-
cilado entre 3 y 75 (media: 21 casos). E1 40% de los centros
han intervenido menos de 10 casos en un afio, el 17% entre
10y 19 casos en un afio, el 17% entre 20y 29 casos, el 26%
mas de 30 casos. No han respondido a este parametro dos
centros.

El niimero de cirujanos que realiza intervenciones pri-
marias en cada centro ha sido: 1 en 6 centros (31,6%),2 en 7
centros (36,8%), 3 en 6 centros (31,6%). En los centros con
casuisticas superiores a 30 casos anuales intervienen 2-3 ci-
rujanos.

A la pregunta de si existe un cirujano en el equipo que
opere mas de 10 casos primarios al afio, contestan afirma-
tivamente en 12 centros (63,2%), y negativamente en 7
(36,8%).

Cruzando las respuestas de: un cirujano que interviene
mas de 10 casos primarios al afio, con el numero de inter-
venciones primarias, existe concordancia en todos los cen-
tros excepto en uno, que dice intervenir mas de 10 casos cuan-
do unicamente realizan 8 casos en un afio.

Existe logopeda en plantilla en 11 centros (57,9%) y no
existe en 8 (42,1%). A la pregunta de si el logopeda realiza
diagndstico instrumental de insuficiencia velofaringea (IVF),
la respuesta es afirmativa en 5 (33,3%), negativa en 10
(66,7%), 4 centros no responden.
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Tabla II Centros con presencia de logopeda en plantilla y

realizacion de diagnéstico instrumental de IVF

Diag. No Diag. Total
Instrumental — Instrumental
Logopeda en plantilla 5 0 5
No Logopeda plantilla 3 7 10
Total 8 7 15 Centros

Realizando una correlacion entre la existencia de logo-
pedia en plantilla y la realizacion de diagndstico instrumen-
tal de IVF, encontramos que el coeficiente de correlacion
de Pearson es significativo (p = 0,01) (Tabla II).

El lugar donde se realiza el tratamiento logopédico ha si-
do: en el hospital exclusivamente en 6 centros (31,6%); pri-
vado exclusivamente en 6 centros (31,6%); hospital y pri-
vado en 2 centros (10,5%); en hospital, privado y escuela
en 2 centros (10,5%); en hospital y en la escuela en 2 centros
(10,5%); en escuela y privado en un centro (5,3%).

Relacionando la existencia de logopeda en plantilla, con
el lugar donde se realiza el tratamiento logopédico, encon-
tramos una correlacion significativa (p < 0,01). Existe un cen-
tro que dice realizar tratamiento logopédico en el hospital y
no cuenta con logopeda en plantilla.

Existe ortodoncista en plantilla en tres centros (15,8%),
en 16 centros (84,2%) no tienen ortodoncista en plantilla. A
la pregunta de si el ortodoncista que trata a estos nifios, sea
o0 no hospitalario, se reune con los otros miembros del equi-
po, la respuesta es afirmativa en 5 centros (35,7%), negati-
vaen 9 (64,3%); no responden 5 centros.

Relacionando la «existencia de ortodoncista en planti-
lla» con la variable «el ortodoncista se reune con otros
miembros del equipo», no encontramos diferencias sig-
nificativas; existe un centro que tiene ortodoncista en plan-
tilla y no se reune con los otros miembros del equipo; y
tres centros en los que el ortodoncista, a pesar de no estar
en plantilla, se retine con los otros miembros del equipo
(Tabla III).

La mayor parte de los centros (16, 84,2%) tienen segui-
miento otorrinolaringoldgico hospitalario. Existe un centro
que afirma tener equipo de tratamiento y no tiene ORL ni or-
todoncista en plantilla.

Existe cirujano maxilofacial en plantilla en 17 centros
(78,9%), en algunos de ellos se afirma que no tratan a estos
niflos.

Respecto a la existencia de un coordinador, Gnicamente
un centro admite tenerlo.

Existe asociacion de padres de nifios fisurados en 2 cen-
tros (12,5%); no responden a esta pregunta en 3 centros.

Respecto a la cobertura de gastos de tratamiento por el
sistema publico, existe una gran variabilidad que queda re-
flejada en la tabla IV.
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Tabla III Centros con ortodoncista en plantilla y ortodoncis-
ta que se retine con otros miembros del equipo
Sereune  No sereune  Total
Ortodoncista en plantilla 2 1 3
No ortodondista en plantilla 3 8 11
Total 5 9 14 Centros
Tabla IV Gastos cubiertos por el sistema piblico en los

diferentes centros

N° Centros %

Tto. ortodoncico 1 53
Tto. logopédico 8 42,1
Tto. ortodéncico/Logopédico 2 10,5
Tto. Ortod/Log/Odontopediatr 1 53
1
6

Tto. Logop/Odontopediatrico 53
No cobertura 31,6
Total 19

DISCUSION

Por los datos de la encuesta se aprecia que no existe cul-
tura real de tratamiento en equipo del fisurado en nuestro pa-
is. Muchos centros presentan carencias de personal y actua-
ci6n no conjunta, que dificilmente justifican la existencia
de un equipo verdaderamente operativo.

El indice de respuesta a la encuesta nos ha sorprendido
gratamente, pero se asume que los centros que han aportado
datos son presumiblemente los mas sensibilizados en el tra-
tamiento de esta patologia. E1 45% de los centros que no han
contestado, es posible que tengan todavia menos recursos de
tratamiento en equipo.

En un 40% de los centros se operan menos de diez ca-
sos primarios anuales, existiendo algunos centros en los que
a pesar de la escasa casuistica hay varios cirujanos que in-
tervienen; esta experiencia es similar a la encuesta realizada
en el Reino Unido®-9).

Las recomendaciones del ACPA y del Eurocleft son que
en cada centro se intervengan mas de 30 casos primarios por
cirujano y afio. En Espafia, con los datos aportados, Unica-
mente el 26% de los centros intervienen mas de 30 casos pri-
marios anuales, pero en todos ellos son realizados por dos o
tres cirujanos(!-3-6),

El tratamiento en equipo debe de ser interdisciplinar/trans-
disciplinar, lo que supone que la experiencia del tratamien-
to sea compartida y que exista una mutua interrelacion en-
tre los diferentes especialistas(?.

Por los datos de esta encuesta se concluye que en Espafia:
existen pocos equipos bien organizados, los equipos no estan
oficialmente reconocidos y no hay cultura real de tratamien-
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to en equipo; el tratamiento del fisurado estd demasiado des-
centralizado, la cirugia primaria estd muy dispersa y la ma-
yoria de los hospitales tenemos casuisticas muy limitadas; la
mayoria de los centros no cuenta con ortodoncista y logopeda
en plantilla, lo que dificulta seriamente el trabajo en equipo.

Otras deficiencias importantes son: la inexistencia de la
Asociacion Espafiola de Fisurados, la falta de asociaciones
de padres de fisurados, la ausencia de registro de fisurados y
de cobertura uniforme de gastos de ortodoncia y logopedia.

Los estatutos del Eurocleft para Europa desarrollados en
su primera reunion de abril de 1998 establecen que:

El profesional que participa en el cuidado de los pacien-
tes fisurados debe de dar la informacion bésica sobre el tra-
tamiento propuesto al paciente potencial o a los responsables
legales.

El profesional que trata a estos nifios debe tener en cuen-
ta los deseos y actitudes del paciente o su responsable, ¢ in-
formar sobre los potenciales riesgos y beneficios de una al-
ternativa terapéutica.

Si el responsable del paciente lo solicitara, se facilitara
una segunda opinidn antes del tratamiento.

Se deben de explicar los resultados del tratamiento en re-
lacion a los objetivos, los efectos secundarios habidos y las
expectativas futuras.

Los profesionales involucrados en el tratamiento deben
documentar y analizar cualquier queja expresada por el pa-
ciente o sus responsables, y tener en cuenta los costos del tra-
tamiento (tanto financieros como otros en relacion a la dura-
cion, esfuerzo, molestias).

Durante el tratamiento el profesional debe evaluar conti-
nuamente la evolucion y los resultados que difieran de lo ini-
cialmente planificado para actuar en consonancia.

Las organizaciones e instituciones responsables del tra-
tamiento del fisurado deben de: estimular estas recomenda-
ciones de acuerdo con los derechos del paciente; reconocer
el derecho del profesional de mejorar la condicion del pa-
ciente minimizando los efectos adversos; reconocer y esti-
mular las prioridades de tratamiento, basadas en criterios cien-
tificos; esto es especialmente valido en casos de recursos li-
mitados; el tratamiento no debe de depender de la capacidad
adquisitiva del paciente; reconocer que es necesaria la cola-
boracion del paciente para obtener un resultado final satis-
factorio (Eurocleft Policy Statements 1998)®.

Las guias practicas del Eurocleft establecidas en esta reu-
nidn se resumen en:

Parte 1. Necesidades y cuidados para el tratamiento del fi-

surado:

» Soporte emocional e informacion profesional en periodo
neonatal.

+ Especialista en cuidados de la alimentacion neonatal del
fisurado.

+ Cirugia: la cirugia primaria del labio y del paladar debe
ser realizada por un cirujano con experiencia y de acuer-
do con un protocolo consensuado por el equipo.
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Igualmente con la cirugia secundaria que puede ser ne-
cesaria en el futuro.

 Tratamiento ortopédico/ortoddncido que debe de ser asu-
mido cuando es necesario por un ortodoncista con expe-
riencia.

» Tratamiento logopédico: se hard una evaluacion precoz
de los problemas del habla, con informacién a los padres,
siendo necesario un terapeuta del lenguaje.

* Los problemas de ORL deben de ser identificados en es-
tadios precoces, debiendo de contar con un especialista
cualificado.

» El genetista, dismorfologo, o pediatra que monitoriza el
desarrollo del nifio seran necesarios para despistar otras
manifestaciones y proveer consejo genético.

» Se debera dar soporte emocional (psic6logo) y profesio-
nal a los padres y pacientes cuando fuere necesario.

» También se deberd proveer el tratamiento dental adecuado.

+ Debe de existir un registro nacional que centralice los ni-
flos nacidos con fisura labial o palatina y anomalias cra-
neofaciales relacionadas.

Parte II. Organizacion de servicios:

* El cuidado del fisurado se hara por un equipo de espe-
cialistas multidisciplinar.

* Los miembros del equipo deben de tener una formacion
especifica en el tratamiento del fisurado.

+ El equipo tendrd un protocolo de comun acuerdo que
incluya el diagndstico, la recogida de datos y los proto-
colos generales.

* Debe de haber una persona responsable de la mejoria de
la calidad y de la comunicacion dentro del equipo.

» La coordinacion del equipo es fundamental, ya que hay
muchas especialidades involucradas, el coordinador de-
be de ser nombrado entre los miembros del equipo.

» El nimero de pacientes referidos al equipo debe ser su-
ficiente para mantener la experiencia y las habilidades de
todos los miembros del equipo y para realizar una eva-
luacion de los resultados del equipo dentro de un perio-
do de tiempo razonable. Se recomienda que cada ciruja-
no intervenga al menos 40-50 nuevos casos anuales.

Parte III. Finanzas:

» Deben de existir recursos financieros para cubrir los si-
guientes apartados:

1. Cuidado emocional y soporte neonatal.

Lactancia perinatal.

Cirugia.

Tratamiento ortodoncico/ortopédico.

Evaluacion y tratamiento logopédico.

ORL.

Genética clinica, dismorfologia y desarrollo

psicomotor.

8. Soporte psicologico.

9. Gastos de desplazamiento.

10. Cuidado general dental, incluyendo protesis (Eurocleft
Practice Guidelines)®.

Nk W
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