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Resumen

Objetivo: Sintetizar y caracterizar las estrategias reportadas en la literatura que abordan las
barreras de acceso a la atencién integral de pacientes con labio y paladar hendido a nivel

mundial.

Método: Se realizé una revision de alcance (scoping review) siguiendo el marco de Arksey y
O'Malley, JBI, PRISMA-ScR. La pregunta de investigacion fue: ;Qué estrategias han sido
reportadas en la literatura para superar las barreras de acceso a la atencion integral de
pacientes con labio y paladar hendido (LPH)? El protocolo se registré en Open Science
Framework. Se ejecutd una busqueda sistematica en PubMed, Embase, Scopus vy literatura
gris, sin limites de fecha, en inglés, espanol y portugués. Se identificaron 296 registros. Cuatro
investigadores aplicaron criterios PCC de forma independiente. Tras la seleccién, se incluyeron
8 articulos. Los datos se extrajeron mediante plantillas estandarizadas y se sintetizaron de

forma narrativa y tematica.

Resultados: De 296 registros identificados, se incluyeron 8 estudios. Las estrategias
mapeadas fueron tecnolégicas (telemedicina, SMS), comunitarias (exploradores quirurgicos),
organizativas (enfermeras navegadoras) y legales (acciones de tutela). Estas abordaron
barreras geograficas, econdmicas e informativas, demostrando beneficios como la reduccién
de costos, mejora en la continuidad del cuidado, aumento de cirugias y mayor equidad en el
acceso, especialmente en poblaciones pediatricas y vulnerables de paises de ingresos bajos
y medios. Aunque la sostenibilidad a largo plazo de algunas iniciativas depende de

financiamiento externo y fortalecimiento institucional.

Conclusiones: Las estrategias mejoran el acceso integral a la atencién en labio y paladar

hendido, principalmente en poblaciones vulnerables.

Palabras clave: Labio Leporino; Paladar Hendido; Accesibilidad a los Servicios de Salud;

Atencion Integral de Salud; Revision.



ABSTRACT

Objective: To synthesize and characterize the strategies reported in the literature that address

barriers to access comprehensive care for patients with cleft lip and palate worldwide.

Methodology: A scoping review was conducted following the Arksey and O'Malley, JBI, and
PRISMA-ScR frameworks. The research question was: What strategies have been reported in
the literature to overcome barriers to access comprehensive care for patients with cleft lip and
palate (CLP)? The protocol was registered with the Open Science Framework. A systematic
search was conducted in PubMed, Embase, Scopus, and gray literature, with no date limits, in
English, Spanish, and Portuguese. A total of 296 records were identified. Four researchers
independently applied PCC criteria. After selection, 8 articles were included. Data were

extracted using standardized templates and synthesized narratively and thematically.

Results: Of 296 identified records, eight studies were included. The strategies mapped were
technological (telemedicine, SMS), community (surgical explorers), organizational (nurse
navigators), and legal (protection actions). These addressed geographic, economic, and
informational barriers, demonstrating benefits such as cost reduction, improved continuity of
care, increased surgeries, and greater equity in access, especially in pediatric and vulnerable
populations in low- and middle-income countries. However, the long-term sustainability of some

initiatives depends on external funding and institutional strengthening.

Conclusions: Strategies improve comprehensive access to cleft lip and palate care, primarily

in vulnerable populations.

Key words: Cleft Lip; Cleft Palate; Health Services Accessibility; Comprehensive Health Care;

Review.



INTRODUCCION

El labio paladar hendido (LPH) es una de las alteraciones congénitas mas comunes que
afectan las estructuras faciales. Estas alteraciones involucran tanto tejidos blandos como
0seos, desde el area del labio hasta fisuras que comunican la cavidad oral con la cavidad
nasal, esta puede provocar afectaciones tanto de oido como de ojos. En fisuras palatinas, el
paciente presenta dificultad para su alimentacion y respiracidon, problemas de fonacion, falta
de desarrollo de los procesos alveolares, problemas de forma, niumero y erupcién dental que

afectan su desarrollo hasta la adultez. '

Tener un enfoque interdisciplinario en el tratamiento del labio y paladar hendido es fundamental
para brindar una atencién integral y centrada en el paciente. Un equipo ideal estd conformado
por profesionales de distintas areas, incluyendo cirugia, fonoaudiologia, nutricion, psicologia,
trabajo social y ortodoncia, entre otros, que trabajan de manera coordinada para abordar las
multiples necesidades médicas, funcionales y psicosociales de los pacientes desde el

nacimiento hasta la adultez. 2

Segun el IV Estudio Nacional de Salud Bucal (ENSAB 1V, 2014), la prevalencia de labio y/o
paladar hendido (LPH) en la poblacién colombiana fue del 0.7%, con una distribucion
especifica del 0.04% para labio hendido aislado y 0.02% para paladar hendido aislado?®. Estas
cifras coinciden con reportes regionales, como el del Hospital Infantil "Los Angeles" de Pasto,

donde la frecuencia de LPH fue de aproximadamente 1 caso por cada 1,000 nacidos vivos.?

El Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) en Colombia tiene como objetivo
regular el servicio publico esencial de salud y crear condiciones de acceso para toda la
poblacién residente del pais, teniendo en cuenta todos los niveles de atencion. Cuenta con un
modelo de atencion integral que busca garantizar una atencion equitativa, centrada en la
persona y regulada por estandares de oportunidad, continuidad, integralidad, aceptabilidad y

calidad. 4

El acceso a la atencion médica para los pacientes con labio y paladar hendido (LPH) en paises
de ingresos bajos y medianos presenta multiples limitaciones de tipo estructural y contextual.
Estas pueden analizarse a partir del marco conceptual de las cuatro dimensiones del acceso
ala atencién en salud propuestas por Peters et al ,que incluyen: disponibilidad, entendida como

la existencia y cantidad suficiente de personal y recursos sanitarios; accesibilidad, que indica



la relacion geografica entre los servicios de salud y la localizacién de los usuarios;
asequibilidad, que considera los costos directo e indirectos que implica la atencion; y
aceptabilidad, que se refiere a las actitudes, percepciones y adecuacion cultural entre los

usuarios y los proveedores de los servicios de salud.*®

La literatura evidencia que los pacientes con labio y/o paladar hendido (LPH) enfrentan
diversas barreras para acceder a una atencién integral, particularmente en paises de ingresos
bajos y medios. Las principales barreras se agrupan en categorias econdémicas, geograficas,
informativas y socioculturales. Las dificultades financieras se presentan como uno de los
principales obstaculos, debido a que los costos asociados al tratamiento, como los
desplazamientos, procedimientos médicos y alojamiento, pueden ser dificiles de asumir para
muchas familias. A esto se suman las barreras geograficas, donde la ubicacion distante de los
centros especializados obliga a los pacientes, especialmente de zonas rurales, a recorrer
grandes distancias para recibir atencién, lo que con frecuencia retrasa o interrumpe el

tratamiento. ’

Entre las barreras econdmicas se destacan la pérdida de ingresos familiares mientras se busca
atencién médica, el costo de alimentos y los gastos de manutencion para el acompafiante del
paciente cuando se desplaza para buscar atenciéon médica. Ademas, se evidencié la falta de
profesionales, equipos de salud, medicamentos y los procedimientos administrativos

necesarios para acceder a consultas con los profesionales de la salud. ’

Es importante identificar y superar las barreras de atencion para garantizar una atencion
integral y equitativa. A pesar de los avances en los sistemas de salud en muchos paises,
persisten desafios significativos, como la falta de acceso a servicios especializados, la
informacion limitada sobre los tratamientos disponibles y las dificultades econdmicas para
cubrir los costos asociados a la atencion. Estos hallazgos son particularmente relevantes para
el contexto colombiano, donde las desigualdades regionales y las limitaciones en la cobertura

de salud pueden exacerbarlas.

Por lo tanto, es fundamental comprender las estrategias empleadas para superar estas
barreras, con el fin de proponer estrategias que mejoren el acceso y la calidad de la atencién
para los pacientes con LPH, mejorando su calidad de vida. Existen en la literatura revisiones

sistematicas que identifican a nivel mundial las barreras a las cuales se enfrentan estos



pacientes; sin embargo, no se encuentra hasta la fecha una revision que permita evidenciar

las estrategias usadas para superar dichas barreras en diferentes contextos.

De esta manera, el objetivo de esta investigacion es sintetizar y caracterizar las estrategias
reportadas en la literatura que abordan las barreras de acceso a la atencion integral de

pacientes con labio y paladar hendido a nivel mundial.



METODOS
Protocolo y registro

Se llevé a cabo la presente revision de alcance con el fin de responder a la pregunta de
investigacion: ¢ Qué estrategias han sido reportadas en la literatura para superar las barreras
de acceso a la atencion integral de pacientes con labio y paladar hendido (LPH)?. El protocolo
de la revisidon fue registrado previamente en la plataforma Open Science Framework (OSF)

(registro disponible en: https://osf.io/9w6f|; actualmente bajo embargo). El desarrollo

metodoldgico se baso en el marco propuesto por Arksey y O’'Malley,® refinado por Levac et al.
(2010) %, y siguio las directrices del Joanna Briggs Institute (JBI) para revisiones de alcance,®
junto con la guia PRISMA-ScR (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses Extension for Scoping Reviews) para la elaboracién y reporte. El propésito fue

garantizar la transparencia, reproducibilidad y rigor metodolégico en todas las etapas.
Fuentes de informacién y busqueda

Se llevo a cabo una busqueda exhaustiva en bases de datos biomédicas y multidisciplinarias,
incluyendo PubMed (NLM), Embase (Elsevier) y Scopus (Elsevier). De manera
complementaria, se realizé una busqueda de literatura gris en Google Scholar, ResearchGate,
ProQuest y en repositorios institucionales, con el fin de identificar documentos no indexados o
publicaciones institucionales relevantes. Las estrategias de busqueda combinaron términos
MeSH vy texto libre relacionados con cleft lip, cleft palate, access to health services e
intervention strategies. Cada estrategia fue adaptada a la sintaxis especifica de cada base de
datos, y las listas de referencias de los articulos incluidos fueron revisadas manualmente para

identificar estudios adicionales Tabla 1.


https://osf.io/9w6fj

Tabla 1. Bases de datos, estrategias de busqueda y resultados.

Bases de datos

electrénicas Estrategia de busqueda Resultados

"Cleft Lip"[MeSH Terms] OR "Cleft Palate"[MeSH Terms] OR "Cleft
Lip and Palate" OR "cleft lip"[tiab] OR "cleft palate"[tiab] OR
"orofacial cleft*"[tiab]) AND
("Health Services Accessibility"[MeSH Terms] OR "Delivery of
Health Care"[MeSH Terms] OR access[tiab] OR barrier*[tiab]
OR disparit*[tiab] OR inequity[tiab] OR
inequality[tiab]) AND (telemedicine[MeSH Terms] OR
telemedicineftiab] OR teledentistry[tiab] OR "mobile health"[tiab]
PubMed OR mHealth[tiab] OR "short message service"[tiab] OR SMSJtiab] 122
OR appltiab] OR transport[tiab] OR "patient
navigation"[MeSH Terms] OR navigator*[tiab] OR registry[tiab] OR
"birth registr*"[tiab] OR legal[tiab] OR legislation[MeSH Terms] OR
tutela[tiab] OR community[tiab])
(‘cleft lip’: ab, ti OR 'cleft palate': ab, ti OR 'orofacial cleft*':ab,ti)

AND (access: ab, ti OR
barrier*;ab,ti OR inequity:ab,ti OR disparit*: ab, ti)

Embase AND (telemedicine: ab,ti OR teledentistry: ab, 44
ti OR mhealth:ab,ti OR sms:ab,ti OR 'mobile
app':ab,ti OR transport:ab,ti OR navigator*:

ab,ti OR registry:ab,ti OR tutela: ab, ti)

(TITLE-ABS-KEY("cleft lip" OR "cleft palate” OR "cleft lip and
palate" OR "orofacial cleft*")) AND (TITLE-ABS-KEY(access
Scopus OR barrier* OR disparit* OR inequity OR 128
inequality)) AND (TITLE-ABS-KEY (telemedicine
OR teledentistry OR "mobile health" OR mhealth OR "short
message service" OR sms OR app OR transport OR navigator*
OR registry OR "birth registr™ OR legal OR tutela OR

community))

("cleft lip" OR "cleft palate" OR "orofacial cleft" OR "labio y paladar
Literatura gris hendido" OR "fisura labio palatina") AND ("access to health care”

Google Scholar OR "access to care" OR "barriers to care" OR "health services 8168

accessibility" OR "equidad en salud" OR "barreras de acceso" OR

"atencion integral" OR "servicios de salud") AND ("implementation




strategies" OR "community program" OR "telemedicine" OR
"patient navigation" OR "legal advocacy" OR "policy" OR "public
policy" OR "accién de tutela" OR "derecho a la salud" OR "health
law" OR "health rights" OR "public health program")

"cleft lip" OR "cleft palate” AND ("access to care" OR "barriers to

ReseachGate
care" OR "health services accessibility" OR "health equity") AND
("implementation strategies” OR telemedicine OR "community
program" OR "patient navigation" OR policy OR "legal advocacy"
OR "subsidized transport") -etiology -genetic -prevalence.
Proquest

("cleft lip" OR "cleft palate" OR "orofacial cleft") AND ("healthcare
access" OR "health services accessibility" OR "barriers to
healthcare" OR "health equity" OR "delivery of care") AND (strategy
OR intervention OR "health program" OR "community initiative" OR
policy OR telemedicine OR "digital health" OR "mobile health")

La busqueda final se realizé en abril de 2025, sin aplicar limites de fecha, restringiendo

unicamente los idiomas a inglés, espanol y portugués. No se realizé actualizacion posterior.
Criterios de selecciéon

Los criterios de inclusion y exclusion se establecieron conforme al marco PCC (Poblacién-
Concepto-Contexto) recomendado por el JBI''. Se consideraron estudios que abordaran
estrategias o intervenciones propuestas para superar barreras de acceso a la atencion integral
en pacientes con labio y/o paladar hendido (LPH), sin restriccion de disefio, afio o regién

geografica.

Los criterios especificos de inclusién y exclusion se detallan en la Tabla 2.



Tabla 2. Criterios de seleccion

Categoria

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Poblacion

Pacientes con labio y/o paladar
hendido, sus familias, cuidadores o
equipos de atencion en salud
involucrados en procesos de

atencion integral.

Estudios no relacionados con poblaciones
con labio y/o paladar hendido; individuos
enfocados exclusivamente en
procedimientos quirdrgicos o resultados

clinicos no vinculados al acceso a la

Concepto

Estrategias, intervenciones o
programas implementados para
superar barreras de acceso a la
atencion integral en labio y paladar
hendido (LPH),

enfoques digitales o} de

incluyendo
telemedicina, iniciativas
comunitarias, apoyo financiero o
logistico, navegacién de pacientes
o0 medidas legales y de politica

publica.

atencion.
Estudios centrados Unicamente en
etiologia, genética, prevalencia o

resultados clinicos sin relacién con
mecanismos de acceso; articulos que no
describen estrategias o intervenciones

dirigidas a superar barreras de atencion.

Contexto

Escenarios de atencién en salud a
nivel global, en ambitos
institucionales, comunitarios y de
politica publica, incluyendo paises

de ingresos altos, medios y bajos.

Contextos no relacionados con la

prestacion de servicios de salud para LPH.

Tipo de estudio

Estudios cuantitativos, cualitativos
o de métodos mixtos; disefios
observacionales descriptivos;
revisiones de alcance o revisiones
sistematicas que reporten
Estrategias para mejorar el acceso;
articulos publicados en inglés,
espafol o portugués sin restriccion

de fecha.

Editoriales, cartas al editor, articulos de
opinién, resimenes de conferencias sin
datos completos o estudios sin acceso a

texto completo.




Seleccidén de articulos

Todas las referencias se gestionaron mediante Mendeley Reference Manager, que también se
utilizé para la eliminacion automatica de registros duplicados. Los resultados consolidados se
exportaron a Microsoft Excel para su organizacién, seguimiento y control durante las fases de
selecciéon y extraccion de datos. La seleccion de las fuentes de evidencia fue realizada por
cuatro investigadores de manera independiente y en dos fases, la primera de revision de titulos
y resumenes para la identificacién inicial de estudios potencialmente relevantes y segundo la
lectura a texto completo de los articulos preseleccionados para confirmar su elegibilidad segun
los criterios definidos, las discrepancias se resolvieron por consenso. Los motivos de exclusion

se documentaron y se presentan en el diagrama de flujo PRISMA-ScR Figura 1.
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Extraccién y sintesis de datos

La extraccion de datos se realizé mediante una plantilla elaborada en Microsoft Excel, disefiada
especificamente para esta revision y pilotada previamente para garantizar la consistencia entre
los revisores. El instrumento permitié recopilar informacion relevante sobre las caracteristicas
bibliograficas y contextuales de los estudios, las poblaciones y actores involucrados, los tipos
de estrategias implementadas, las barreras de acceso abordadas, los resultados o beneficios
reportados, asi como los factores de implementacion que influyeron en su viabilidad y

sostenibilidad a gran escala. Tabla 3.

La informacién fue revisada por pares y consolidada mediante consenso. Dado que el
propdsito de una revision de alcance es mapear la extension y naturaleza de la evidencia

disponible, no se realizé evaluacion critica de calidad metodoldgica.

Posteriormente, los datos fueron analizados mediante una sintesis tematica cualitativa, que
permitié identificar patrones conceptuales y agrupar las estrategias de acuerdo con su
naturaleza y enfoque. Se reconocieron iniciativas de caracter digital o basadas en
telemedicina, programas comunitarios o de redistribucién de tareas, mecanismos financieros
o logisticos, y estrategias legales o de politica publica orientadas a reducir inequidades en el
acceso. Aunque el marco general de la revision se sustenté en el modelo PCC (Poblacién—
Concepto—Contexto), la organizacion y sintesis de los resultados siguieron una loégica PICO
(Population—Intervention—Outcome), con el propdsito de categorizar la evidencia segun las
mejoras relacionadas con el acceso, tales como el aumento en la utilizacion de servicios, la
reduccion de costos, la disminucion de desigualdades, la mejora en la continuidad del cuidado

y en la satisfaccidén de pacientes y familias.

Los resultados se presentan de manera narrativa siguiendo las tematicas identificadas,
destacando las brechas de conocimiento y los elementos que favorecen la implementacion
sostenible de estrategias para el acceso a la atencion integral en pacientes con labio y paladar
hendido. Tablas 3.



Tablas 3. Caracteristicas del estudio incluidos en la revision; estrategias empleadas para superar las barreras en pacientes con

LPH.
No Autor/ Ao/ Titulo Diseio Objetivos Barreras Estrategias de Resultados
Pais mejora
1 Gurbani Bedi, Telemedicine in Revisidn Evaluar los beneficios Métodos Sirve para llevar Cuidados remotos
et al. 2021 International sistematica y barreras de la tecnoldgicos un seguimiento de preoperatorios 0,
EE. UU. Cleft Care: A telesalud en la los pacientes de mejoria en la
Systematic atencién de pacientes manera remota, educacion
Review con LPH a través de ahorrando costos profesional, reducir
un enfoque global. y disminuyendo tiempo de viaje vy
tiempo de viaje ahorra costos
2 Hughes etal., Remote Digital Observacio Evaluar impacto Telemedicina, valuaciones Reduccion de costos
2016, Preoperative nal . . evaluacion remotas y  viajes, mejor
EE. UU. Assessments for clinico 'y economico prequirdrgicas  prequirurgicas planificacion y
Cleft Lip and de evaluaciones accesibilidad acceso oportuno.
Palate May digitales
Improve  Clinical 9
and Economic preoperatorias en
:;?apsa}[ic(::t SISrg(e;:;bal pacientes con LPH.
3 Gaurav Mobile  Surgical Observacio Evaluar el impacto del Accesibilidad, Exploradores Aumento de
Deshpande Scouts Increase nal / uso de exploradores cobertura rural, quirdrgicos pacientes
et al., 2016, Surgical Access descriptivo quirlirgicos moviles deteccion moviles identificados y
Nepal for Patients with para aumentar el temprana. tratados, reduccion
Cleft Lip and acceso a cirugia de de brechas
Palate in Nepal LPH en zonas rurales. geogréficas, mejora
en acceso oportuno.
4 Gadkaree et Role of Mobile Estudio Evaluar el impacto de comunicacién, Mensajeria SMS Incremento en
al., 2019, Health on Patient comparativo la mensajeria SMS accesibilidad masiva inscripcion de
Enroliment for masiva para aumentar pacientes, mayor
Zimbabue Cleft Lip-Palate la inscripcibn  de alcance poblacional,




Surgery: A
Comparative
Study Using SMS

pacientes con LPH a
cirugia.

reduccion de
barreras

informativas.

Blast Text
Messaging in
Zimbabwe
Elizabeth Telemedicine as a Estudio Determinar si  una Telemedicina El uso de Ila La telemedicina un
Whitehead, Means of Effective descriptivo  evaluaciéon del habla tecnologia movil medio eficaz para
B.S. 2012 Speech realizada por un realizar
Evaluation for fonoaudiélogo evaluaciones del
Tijuana, Cleft Palate mediante telemedicina habla en LPH lo que
México, y Patients seria equivalente a permite un mayor
San Diego, una evaluacion acceso a la atencién
California presencial en un para las poblaciones
entorno internacional marginadas.
entre Tijuana, México,
y San Diego,
California
Connor Reduced Estudio Evaluar el impacto de Enfermera Programa de Estos hallazgos
Wagner Socioeconomic retrospectiv. un  programa  de Registrada coordinacion de sugieren que una
2021 Disparities in Cleft o y analitico Enfermeras (RN) especializ atencién CNN puede reducir
Care After de un Navegadoras (CNN) ada (la CNN) multidisciplinaria las disparidades en
EE. UU Implementing a programa en la atencién de dedicada a faciltado por la el acceso y la
Cleft Nurse de salud pacientes con LPH y tiempo CNN. comunicacion, y
Navigator publica. a evaluar la eficacia de completo. o] mejorar la
Programlabiopalat los programas para parcial como alimentacién
ina reducir las navegadora. temprana en
disparidades cohortes en riesgo.
socioecondémicas
existentes en la
atencion.
Restrepo Luis Accién de tutela y Revision Identificar cuales son Barrera que Acciones Legales, A través de las
Fernando, et barreras de documental Ilas principales superamos el 6 tutelas tutelas se logro
al. 2016 acceso a servicios barreras para el acceso a salud aceptadas acceder a servicios
de salud en labio acceso a una atencion a través de las de salud integrales
Colombia ylo paladar integral en los tutelas para nifio con LPH
hendido servicios de salud que siendo una

afrontan los ninos con
labio y/o paladar

herramienta util para




hendido mediante el acceder a dicho
andlisis de acciones servicio
de tutela
Fiander TransportMYpatie  Informe Iniciativa en Tanzania Herramienta la EI uso de la Utilizar teléfonos
Alison Nina, nt: an initiative to descriptivo  que utiliza la iniciativa de tecnologia movil para transferir pago
et al. 2021 overcome the tecnologia de telefonia transporta mi para transferir de transporte de
barrier of transport movil para transferir paciente fondos es wuna bajos recursos de
Tanzania costs for patients fondos que cubren los forma innovadora Tanzania
accessing costos de transporte de superar una
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RESULTADOS

La busqueda electrénica genero un total de 296 registros identificados inicialmente.
Tras la eliminacion de articulos duplicados, se identificaron 292 articulos unicos.
Sobre el analisis de titulos y resumenes, se excluyeron 279 articulos. Entre los 13
articulos restantes y se excluyeron otros 5 tras el analisis de texto completo por no
cumplir los criterios de inclusion; por lo tanto, finalmente, se incluyeron 8 articulos

en esta revision de alcance.
Caracterizacion de poblaciones

En los ocho estudios analizados se identifico que la poblacién correspondio
principalmente a pacientes con labio y/o paladar hendido (LPH), con predominio de
poblacion pediatrica y en situacion de vulnerabilidad socioecondmica. Los estudios
se desarrollaron en diferentes regiones del mundo, principalmente en paises de
ingresos bajos y medianos segun la clasificaciéon del Banco Mundial. Se incluyeron
experiencias en Ecuador'?, Nepal'®, Zimbabwe'#, México', Tanzania'® vy
Colombia'”, asi como en un centro de referencia en Estados Unidos'. Ademas, una
de las publicaciones correspondié a una revision sistematica internacional que

integré mdltiples contextos. °

Respecto al grupo etario, en la mayoria de los estudios los participantes fueron
nifos y adolescentes, con intervalos de edad que oscilaron entre 5 y 14 afnos. En
Ecuador'?, se reportd un promedio de edad de 11,1 + 8,3 afios en candidatos a
cirugia, mientras que en Filadelfia’®se analizaron 739 pacientes menores de 250
dias de edad atendidos en un hospital pediatrico terciario. En Colombia se incluyé
poblacién pediatrica y adolescente (0 a 18 afios) en el marco de acciones legales
para garantizar el acceso a tratamiento, mientras que en Tanzania'®se reporté una

mezcla de nifios y adultos provenientes de zonas rurales remotas.

La totalidad de los estudios incluy6é pacientes con LPH. En algunos casos se
describioé la participacion de familias y cuidadores, especialmente en contextos
donde se evaluaban barreras econdémicas y de transporte. En Estados Unidos'8, se

reporto informacion detallada de la composicion racial/étnica: 68,1% blancos, 12,3%



negros, 8,8% hispanos/latinos, 5,8% indios/asiaticos y 13,8% otros/desconocidos.
En este mismo estudio se documento la distribucion clinica de las malformaciones:
29,1% fisura labial aislada, 36% fisura palatina aislada y 34,9% fisura labiopalatina
combinada, ademas de un incremento en los diagndsticos sindromicos (de 24,2% a
36,1%)

La mayoria de los articulos destacaron que los pacientes y sus familias pertenecian
a contextos provenientes de areas rurales con acceso limitado a infraestructura
hospitalaria. En el caso de Estados Unidos '8, 37,5% de los pacientes contaban con
seguro publico, lo que evidencio desigualdades en el acceso inicial a la atencién.
En los estudios de Ecuador'?, Nepal ', Zimbabwe', México' y Tanzania'® se
subrayaron las dificultades econémicas relacionadas con los costos de transporte,
la lejania de los servicios especializados y la falta de recursos para desplazamientos

frecuentes.
Barreras de acceso que buscan resolver las estrategias

Las principales barreras identificadas fueron de tipo geografico, asociadas a la
distancia de los pacientes respecto a los centros de atencion y a las dificultades de
transporte en zonas rurales y montafiosas'? 6, También se reportaron barreras
econdmicas, relacionadas con los altos costos de traslado, estancias hospitalarias

y limitaciones financieras de las familias'?'31516,

Se identificaron ademas barreras organizativas y de disponibilidad de especialistas,
reflejadas en la escasez de equipos multidisciplinarios y la falta de continuidad en
los tratamientos'?131%1819 | as barreras de comunicacion e informativas estuvieron
vinculadas a la difusion deficiente de los servicios quirurgicos gratuitos y a la falta
de informacion accesible para las familias. '*'° De la misma manera, se sefialaron
barreras socioecondmicas y raciales que condicionaban los tiempos y el acceso a
la atencion. En algunos contextos se describieron barreras administrativas y legales,
derivadas de la negacion de procedimientos por parte de los sistemas de salud y la

necesidad de recurrir a mecanismos judiciales como la tutela .



Resultados y beneficios reportados

La implementacion de estrategias digitales y comunitarias produjo resultados
positivos. La telemedicina facilitod la atencion pre y postoperatoria, redujo los costos
de traslado, mejord la continuidad del seguimiento y permitié evaluaciones de habla
con resultados clinicos equivalentes a los obtenidos de manera presencial 21519,
Las evaluaciones digitales prequirurgicas demostraron alta confiabilidad diagndstica

y optimizacién en la planeacion de cirugias.?

Las intervenciones comunitarias como los exploradores quirdrgicos moviles
referenciados en el articulo de Shaye y colaboradores, que consistié en el
entrenamiento de personas del comun pero conocedoras de la regién donde se
implementd, para diagnosticar inicialmente de manera adecuada y referir pacientes
con LPH a campos quirargicos moviles, logrando favorecer la identificacion
temprana de pacientes y reduciendo tiempos de espera y aumentado el numero de
cirugias realizadas en zonas remotas para pacientes que asi lo requerian.’®. De
manera similar, estrategias simples de comunicacién, como los mensajes de texto
masivos, permitieron incrementar significativamente la inscripcion de pacientes con

necesidad de intervencion a programas de cirugia gratuita.

Los programas denominados como enfermeras navegadoras redujeron las
desigualdades raciales y socioecondmicas en una poblacién de la ciudad de
Filadelfia en Estados Unidos,'®a través de la mejora en la comunicacion familia-
equipo interviniendo en grupos minoritarios donde la barrera del idioma, siendo un
grupo poblacional cuyo idioma principal no era el inglés adicional a la barrera racial
fue superada con las enfermeras que sirvieron de puente entre el sistema de salud
y los potenciales pacientes a través de mensajes de texto que facilitaba la
comunicacion con quienes no dominan el inglés y guiando a los pacientes o
cuidadores a navegar el sistema de salud, lo cual favorecié los indicadores de
nutricion y alimentacion en este estudio’. En el ambito juridico, la accion de tutela
demostrd ser un mecanismo efectivo para garantizar el derecho a la salud y el
acceso a tratamientos integrales en casos donde no habia sido posible acceder a

ellos de manera convencional. Esta estrategia solo existe como herramienta juridica



bajo esa denominacion en Colombia, donde fue utilizada de manera efectiva.'”:
Finalmente, cubrir directamente los costos de transporte mediante transferencias
moviles permiti6 aumentar el numero de cirugias realizadas en poblaciones

vulnerables'®

Implementacién: facilitadores y limitaciones

La implementacion de estas iniciativas estuvo mediada por diversos facilitadores. El
uso de tecnologias de bajo costo, como la videollamada y la telefonia mouvil,
favorecié la reduccion de gastos y tiempos de traslado’>'%16.19 E| apoyo de redes
comunitarias, voluntarios y embajadores locales permitié llegar a zonas remotas,
identificar pacientes y acompaniar procesos de referencia’® 41, Adicionalmente, la
coordinacion multidisciplinaria entre cirujanos, terapeutas del lenguaje, psicélogos
y personal de enfermeria garantizé la continuidad del cuidado en contextos de
fronteras y de cooperacion internacional '>'8'®. En Colombia, el respaldo normativo
de la accion de tutela funcion6 como un mecanismo que asegurd la garantia del
derecho a la salud en casos donde los servicios habian sido negados'”. Ademas, la
satisfaccion de pacientes y familias con la atencibn remota o con el
acompafamiento cercano de profesionales de referencia reforzé la aceptacion y

sostenibilidad de estos programas'®19,

Sin embargo, también se identificaron limitaciones importantes. En los programas
basados en telemedicina, los problemas de conectividad y la falta de protocolos
estandarizados afectaron en algunos casos la calidad de la atencion 2159 Las
estrategias comunitarias y de transporte subsidiado, aunque exitosas, dependieron
en su gran mayoria del apoyo de organizaciones internacionales’®'*'%_En el caso
de la implementaciéon de enfermeras navegadoras la necesidad de contar con
personal especializado y de tiempo completo podria dificultar su reproducibilidad en
otros contextos'®. Respecto a las acciones juridicas, aunque demostraron ser
efectivas para garantizar acceso a los servicios, evidencian las limitaciones de un
sistema de salud fragmentado que obliga a las familias a invertir recursos y tiempo
en tramites legales, resaltando las restricciones de tipo estructural en la equidad del

acceso'’ .



DISCUSION

Los hallazgos de esta revision de alcance muestran una amplia variedad de
estrategias tecnologicas, comunitarias, clinicas y legales para superar barreras en
la atencién integral de pacientes con LPH, lo que confirma la naturaleza
multifactorial del problema y la necesidad de respuestas integradas y sostenibles.
La comprension de dichas barreras exige considerar determinantes geograficos,
culturales, linguisticos y socioecondmicos, en linea con lo reportado por Shukla y
col.? asi como con la evidencia sintetizada por Ceron et al.’, quienes documentan
obstaculos fisicos, econémicos y de oportunidad especificamente en LPH. Los
estudios incluidos corroboran que estas desigualdades estructurales se traducen en
acceso efectivo limitado a servicios de salud. Ademas, se identifican barreras
linglisticas y raciales; en el estudio realizado en Estados Unidos'® , las enfermeras
navegadoras actuaron como mediadoras clave para familias con dominio limitado
del idioma o pertenecientes a minorias raciales/étnicas con escaso conocimiento
del sistema. Este patron es consistente con lo informado por la Organizacion
Panamericana de la Salud (2023)?', que advierte la persistencia de barreras no
financieras asociadas a factores étnicos, la confianza en los servicios, las dinamicas
familiares, el conocimiento del sistema y los roles de género, que dificultan el acceso

e interfieren en la implementacion de estrategias efectivas.

La revision identific6 experiencias de participacion comunitaria basadas en
estrategias de redistribucion de tareas como medio para mejorar el acceso a la
atencién en labio y paladar hendido. En Nepal, se emplearon miembros de la
comunidad entrenados como “exploradores quirurgicos” para realizar tamizaje y
referir pacientes candidatos a cirugia, mientras que en Zimbabue se implementaron
campanas de informacion y patrocinio de transporte mediante SMS, apoyadas por
personal de salud local que actué como enlace y facilitador logistico. Estas
intervenciones demostraron ser eficaces para ampliar la cobertura en contextos con
recursos limitados; sin embargo, su efectividad a largo plazo depende de su
integracion en los sistemas de salud, garantizando supervision técnica,

remuneracion adecuada y que aseguren calidad, sostenibilidad y equidad.??



Los estudios revisados enfatizan el surgimiento de la telemedicina como una
herramienta importante para la evaluacion preoperatoria, el seguimiento
posoperatorio y la terapia del habla, mostrando resultados comparables con las
consultas presenciales'®'?'% Estos hallazgos confirman lo observado por Barbosa y
colaboradores,?® quienes ya en 2021 evidenciaban como la telemedicina optimizaba
el acceso en la atencidén en salud en diferentes ambitos médicos demostrando ser
capaz de mejorar el acceso en poblaciones vulnerables y especialmente para
quienes habitan en zonas rurales demostrando mejoras asociadas en su gran

mayoria a reduccion de costos.

Estrategias de caracter legal para acceder a los servicios de salud en pacientes con
labio y paladar hendido (LPH) fueron identificadas en Colombia'’ mediante el uso
de acciones de tutela. En un grupo de pacientes de Medellin, se reporté que el
27,5% recurrio a este mecanismo para obtener atencion interdisciplinaria’, mientras
que en una muestra encuestada en Bogota, el 23,3% informé haber utilizado
igualmente recursos legales.?* Estos hallazgos demuestran el papel esencial de la
defensa juridica en la promocion de la equidad y en el reconocimiento de la salud
como un derecho fundamental y resaltan como la superacion de las barreras de
acceso no depende unicamente de los recursos clinicos o tecnoldgicos, sino
también de la voluntad politica y del reconocimiento normativo de la salud como un
bien publico; sin embargo, esta estrategia solo existe en ese pais y no se
identificaron acciones legales similares para el acceso a la atencion en salud de
pacientes LPH en la revision de estrategias en otros paises, limitando su

implementacion.

Las sostenibilidades a gran escala de muchas de las iniciativas identificadas como
estrategias en la presente revision constituyen un desafio. Programas como
TransportMYpatient'®, los exploradores quirurgicos' y las campafias de SMS™
dependieron en gran medida de financiamiento internacional, lo cual plantea
interrogantes sobre su continuidad sin apoyo externo. En contraste, la telemedicina
y la coordinacion clinica muestran mayor potencial de integracion a largo plazo

dentro de los sistemas locales de salud, siempre que se realicen inversiones en



infraestructura digital y capacitacion del recurso humano. Sin embargo, limitaciones
como la baja conectividad y la ausencia de protocolos estandarizados restringen su

efectividad y reproducibilidad 21519,

Los hallazgos de Walker et al.?>evidencian que las limitaciones en la telemedicina
no dependen solo de la infraestructura tecnoldgica, sino también de factores
sociales, culturales y econdmicos. En su estudio en Filipinas, la conectividad y el
acceso a las TIC estuvieron determinados por dinamicas familiares y de género,
donde las madres asumieron la gestion digital del cuidado. Ademas, los mensajes
de texto se identificaron como la opcidén mas viable y econdmica, lo que resalta la
necesidad de adaptar las estrategias de telemedicina al contexto local y a los

recursos disponibles.

Iniciativas emergentes como la aplicacion Cleft Care Companion, desarrollada con
la participacion de profesionales de la salud y del personal de Smile Train en 30
paises, representan la evolucion hacia soluciones digitales centradas en el
paciente.?® Aunque aun no existe evidencia formal sobre su impacto, su desarrollo
refleja la tendencia global hacia el uso de tecnologias accesibles para mejorar la
educacion, la comunicacion y la continuidad del cuidado. Evaluaciones a futuro
seran determinantes para establecer su efectividad y su integracion con las

estrategias existentes.

En conjunto, esta revision reafirma que la reducciéon de las desigualdades en la
atencion de pacientes con LPH exige enfoques integrales que combinen innovacién
tecnologica, participacion comunitaria, respaldo legal y coordinacién clinica, dentro
de sistemas de salud que reconozcan la equidad y la justicia social como principios

estructurales.



CONCLUSIONES

Las estrategias identificadas en esta revision buscan principalmente superar
barreras geograficas, econdmicas y organizativas que dificultan el acceso a la
atencion integral de pacientes con labio y paladar hendido. Las intervenciones se
implementaron sobre todo en poblaciones pediatricas y vulnerables de paises de
ingresos bajos y medianos, demostrando desigualdades estructurales en la
disponibilidad de servicios especializados.

Las estrategias tecnoldgicas, comunitarias, juridicas y de tipo organizacional
mostraron beneficios al mejorar la deteccion temprana, la continuidad del
tratamiento y la equidad en el acceso. Su implementacion se vio favorecida por el
uso de tecnologias accesibles, la cooperacion interdisciplinaria y el respaldo legal,
aunque su sostenibilidad depende de financiamiento continuo y fortalecimiento
institucional.

Los hallazgos de esta revisién refuerzan la necesidad de integrar innovacion,
participacion comunitaria y apoyo politico para proponer e implementar estrategias
que permitan el acceso equitativo y sostenible a la atencidn de pacientes con labio

y paladar hendido.
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