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GLOSARIO

Paladar hendido: Es una falla en la fusidon de los huesos palatinos de los
procesos maxilares, lo que resulta en una hendidura del paladar duro y/o
blando. (1)

Labio hendido: falla en la fusién de los procesos frontonasal y maxilar,

dando como resultado una hendidura de extension variable a través del

labio alvéolo y el piso nasal. (1)



Introduccion

El labio y /o paladar hendido (LPH) es una de las alteraciones congénitas mas
comunes que afectan las estructuras faciales. Estas alteraciones involucran
tanto tejidos blandos como 6seos, 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 alimentacién y respiracién, problemas de fonacion,
falta de desarrollo de los procesos alveolares, problemas de forma, numero y
erupcién dental que afectan el desarrollo de su dentadura infantil hasta la
adultez.”

Tener un enfoque interdisciplinario en el tratamiento del labio y paladar hendido
es fundamental para brindar una atencion integral y centrada en el paciente, un
equipo ideal esta 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. En particular, podemos destacar el papel del
ortodoncista el cual es esencial al momento de supervisar el crecimiento y
desarrollo maxilofacial, planificar intervenciones ortopédicas tempranas y
coordinar el tratamiento ortoddntico en los momentos clave del desarrollo. Esta
colaboracion continua no solo mejora los resultados clinicos, sino que también
proporciona un soporte emocional y educativo tanto al paciente como a su
familia, promoviendo un desarrollo mas saludable y una mejor calidad de vida.
Este modelo de atencién representa el estandar de oro en el manejo de
pacientes con LPH, adaptandose a las diferentes etapas del crecimiento y

garantizando un seguimiento completo y eficaz. 2

Segun el IV Estudio Nacional de Salud Bucal (ENSAB IV, 2014), la prevalencia
de labio y/o paladar hendido (LPH) en la poblacion colombiana fue del 0.7%, con
una distribucion especifica del 0.04% para labio hendido aislado y 0.02% para
paladar hendido aislado (2). 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.3*



La distribucion de estas malformaciones varia segun el tipo y el sexo: estudios evidencian que
las fisuras labiales son mas frecuentes en hombres, mientras que las fisuras palatinas
predominan en mujeres (3). Ademas, el ENSAB |V revela diferencias significativas en la
prevalencia segun la condicidn especifica: 0.3 por cada 1,000 nacidos vivos para labio hendido
aislado, 0.33 para paladar hendido aislado y 0.45 cuando ambas condiciones se presentan de

manera combinada.®

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
poblacion 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.

Diversos estudios han evidenciado que los pacientes con labio y/o paladar hendido (LPH)
enfrentan multiples barreras para acceder a una atencidén integral, siendo estas mas
prevalentes en paises de ingresos bajos y medios. las principales barreras se agrupan en
categorias econdmicas, geograficas, informativas y culturales. En primer lugar, las dificultades
financieras constituyen un obstaculo central, debido a que los costos asociados al tratamiento,
como los desplazamientos, procedimientos médicos y alojamiento, pueden ser inasequibles
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 atencion, lo que con frecuencia retrasa o interrumpe el
tratamiento. La falta de informacion clara y precisa sobre el LPH, tanto en cuidadores como en
la comunidad, contribuye a que no se reconozca la importancia del diagnéstico temprano ni
del abordaje multidisciplinario, limitando asi el acceso oportuno a los servicios. Finalmente, las
diferencias étnicas y culturales también desempefan un papel relevante: las creencias
tradicionales, el estigma asociado a estas condiciones, y las barreras linguisticas o
comunicativas afectan negativamente la busqueda y continuidad del tratamiento. Estas
evidencias subrayan la necesidad de desarrollar modelos de atencidn sensibles al contexto
cultural, social y econdmico de los pacientes, para asi garantizar un acceso equitativo y de

calidad a los servicios de salud especializados.®

El tratamiento interdisciplinario de los pacientes con LPH es largo, complejo y costoso. En

Medellin, Colombia, se identificaron diversas barreras que afectan la accesibilidad a estos



tratamientos. Entre las barreras econdmicas se destacan la pérdida de ingresos familiares
mientras se busca atencion médica, el costo de alimentos y los gastos de manutencién para el
acompanante del paciente cuando se desplaza para buscar atencion médica. Ademas, se
evidenci6 la falta de profesionales, equipos de salud, medicamentos y los procedimientos

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

Estas barreras econdmicas y geograficas limitan significativamente el acceso a tratamientos
de ortodoncia para pacientes con LPH en Colombia, especialmente en zonas rurales donde la
disponibilidad de profesionales especializados es escasa. La falta de inclusion de ciertos
tratamientos en el Plan Obligatorio de Salud (POS) dificulta esta situacion, obligando a las
familias a recurrir a acciones legales para garantizar la atencion necesaria. Es fundamental
implementar politicas publicas que aborden estas barreras, promoviendo la formaciéon de
profesionales especializados en ortodoncia para el manejo de LPH y garantizando la cobertura

de estos tratamientos en el sistema de salud colombiano. 8

El acceso a la atencién médica en paises de ingresos bajos y medios enfrenta dificultades para
acceder a la atencion meédica, las cuales pueden analizarse desde el marco de las cuatro
dimensiones de acceso a la atencién. disponibilidad, accesibilidad, asequibilidad vy
aceptabilidad. Peters et al. describieron las cuatro dimensiones del acceso a la atencion como
disponibilidad, es decir, la existencia de personal y recursos de salud; accesibilidad, que
explica la relacion geografica entre el establecimiento de salud y la ubicacién del usuario;
asequibilidad, que significa los costos involucrados; y aceptabilidad, que muestra las actitudes

de los usuarios hacia los proveedores y viceversa.’'”

Es importante identificar y superar las barreras de atencion para garantizar una atencién
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 escasa
informacion 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 exacerbar estas barreras. '



Por lo tanto, es fundamental comprender las estrategias empleadas para superar estas
barreras, con el fin de proponer acciones que mejoren el acceso y la calidad de la atencién

para los pacientes con LPH mejorando su calidad de vida.

De esta manera, el objetivo de esta investigacion es Identificar y analizar las estrategias que
han sido implementadas para superar las barreras de acceso a los servicios de salud en la

atencion integral de pacientes con labio y paladar hendido (LPH) a nivel mundial.



1. ASPECTO TEORICO CIENTIFICOS

1.1 Planteamiento del problema

El labio y paladar hendido (LPH) es una de las malformaciones congénitas mas comunes en
humanos que afectan las estructuras orofaciales, representa aproximadamente el 13% de
todas las anomalias congénitas, las fisuras orales ocurren durante el desarrollo embrionario
en los procesos faciales de fusién de tejidos. A nivel mundial ocurre aproximadamente en 1 de
cada 700 nacidos vivos y en Colombia, los estudios de malformaciones congénitas reportan
una frecuencia de hendidura orofacial de 15,92 por 10.000 nacimientos, constituyendo una de
las malformaciones mas frecuentes en esta poblacién. Las fisuras faciales incluyen labio
hendido aislado, paladar hendido o una combinacion de las dos. Por lo general, estas
malformaciones se acompafian de falta de desarrollo facial, dental, del habla y de la audicion,
y de problemas en el comportamiento psicosocial de los afectados. Estas malformaciones
pueden clasificarse en no sindromicas o sindrémicas si vienen acompanadas de otras
malformaciones congénitas. Las hendiduras son causadas por interacciones ambientales y

genéticas en el desarrollo embrionario. '>!3

La literatura sobre pacientes con labio y paladar hendido (LPH) reporta prevalencias variables.
En la region de las Américas, el Centro para Estudios Médicos y el Instituto Latinoamericano
de Malformaciones Congénitas encontraron que la tasa global de LPH es de 10,49 por cada
10.000 nacidos vivos, aunque algunos paises suramericanos presentan cifras mas elevadas.
Las tasas mas altas se registraron en Bolivia (23,7), seguida de Ecuador (14,96) y Paraguay
(13,3). Por el contrario, las mas bajas correspondieron a Venezuela (7,92), Peru (8,94),
Uruguay (9,37) y Brasil (10,12), siempre por cada 10.000 nacidos vivos. En Colombia, esta
malformacion tiene una prevalencia de 1 por cada 1.000 nacidos vivos, mientras que el Il
Estudio Nacional de Salud Bucal (ENSAB Ill) reporté una prevalencia combinada de labio y

paladar fisurado del 0,2% en la poblacion examinada. >4

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
poblacion 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. En el pais existen diferentes barreras geograficas, econdmicas, culturales y
organizacionales para la gestion integral de los servicios en salud, las cuales se deben abordar
desde todas las perspectivas para lograr asi un manejo integral de los pacientes con labio y

paladar hendido. 68

El Sistema de Seguridad Social en Salud en Colombia cuenta con una serie de actividades
aisladas para atencidn de pacientes con Labio Paladar Hendido, sin embargo, en la actualidad
no cuenta con una concepcion integral clara en el manejo de LPH basada en evidencia clinica
y cientifica y teniendo en cuenta el contexto socio demografico de la poblacion, que permita
brindar una mejor atencion a estos pacientes. La experiencia mundial y nacional, sugiere que
el manejo de estos pacientes no se debe limitar solo al tratamiento quirudrgico, sino que debe
incluir un manejo desde diversas especialidades que permitan mejorar a largo plazo la calidad
de vida y permita rescatar las funciones fisiologicas, la estética pérdida, asi como una mejor
integracion social. Por esta razon es importante conocer las barreras de acceso que se

presentan al momento de requerir la atencion en salud en pacientes con LPH. '°

1.2 Justificacion

La presente investigacion se justifica en la necesidad de responder a un vacio en la literatura
cientifica. Si bien se han documentado ampliamente las dificultades relacionadas con el acceso
a los servicios de salud, los estudios que describen y sistematizan de manera especifica las
estrategias orientadas a su superacion son escasos y se encuentran dispersos. Esta limitacion
dificulta la integracién de tales aportes en la practica clinica, la gestion de servicios y el disefio

de politicas publicas.

En Colombia, a pesar de la existencia de programas y politicas como el Plan Obligatorio de
Salud (POS) y de iniciativas impulsadas por organizaciones no gubernamentales, se
mantienen limitaciones que afectan la oportunidad y continuidad de la atencidén. Entre ellas
destacan la limitada coordinacion del sistema de salud, la centralizaciéon de los servicios
especializados en zonas urbanas, las desigualdades regionales y la capacitacion insuficiente

del personal en el abordaje interdisciplinario. A ello se suman factores econémicos y de



informacion que restringen la equidad y la calidad en la prestacion de los servicios, situacion

que también se refleja en otros paises de la region y en el ambito internacional.

En este escenario, resulta prioritario identificar y analizar las estrategias implementadas para
superar dichas barreras, con el fin de aportar un referente académico y técnico que contribuya
a la toma de decisiones, la planificacion de programas y el fortalecimiento de politicas

orientadas a mejorar la calidad de la atencion y la equidad en el acceso.

1.3 Propésito

El propdsito de esta revision de alcance 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; que persisten en el sistema de salud y asi poder analizar
criticamente la evidencia disponible y la efectividad y aplicabilidad de las estrategias
desarrolladas para superar estos obstaculos; mejorando la oportunidad y equidad en la
atencion; Optimizando los modelos de intervencion multidisciplinaria para incrementar la

calidad de vida de esta poblacion.

Este estudio analiza criticamente los mecanismos para superar barreras de acceso a salud en
pacientes con LPH en Colombia, mediante revision sistematica de literatura. Busca proponer
mejoras estructurales que aseguren atencion oportuna, equitativa y multidisciplinaria, con

impacto en calidad de vida.

1.4 Antecedentes

El estudio de las barreras de acceso a los servicios de salud ha evolucionado desde la segunda
mitad del siglo XX, cuando Penchansky y Thomas definieron el concepto de “acceso” como el
grado de ajuste o correspondencia entre las caracteristicas de los usuarios y las del sistema
de salud, proponiendo cinco dimensiones fundamentales: disponibilidad, accesibilidad,
acomodacion, asequibilidad y aceptabilidad (1). Este marco permitié comprender que el acceso
no depende solo de la oferta de servicios, sino también de factores organizacionales,
economicos y de percepcidon del usuario, estableciendo las bases para posteriores

evaluaciones sobre inequidad en la atencion.



En el campo de las anomalias congénitas, Mossey et al. describen que el labio y paladar
hendido (LPH) constituye uno de los defectos craneofaciales mas frecuentes a nivel mundial y
representa una condicion que presenta implicaciones funcionales, estéticas y psicosociales
(2). Los autores destacan que su manejo requiere atencién multidisciplinaria y seguimiento
continuo desde el nacimiento hasta la adultez, lo que genera una alta demanda de recursos
especializados y puede amplificar las dificultades de acceso, especialmente en contextos con

limitaciones en infraestructura y personal entrenado.

también Poenaru, Lin y Corlew analizaron el impacto economico global del tratamiento del LPH
a través de la valoracion monetaria de la carga de enfermedad evitada por programas de
cirugia gratuita (3). Sus resultados evidenciaron que, aunque las intervenciones quirurgicas
pueden revertir significativamente la discapacidad asociada, persisten desigualdades notables
en el acceso a dichos procedimientos entre paises de ingresos bajos y altos. Este analisis pone
en evidencia la necesidad de fortalecer los sistemas de salud y los mecanismos de

financiamiento para garantizar un acceso equitativo y sostenible a la atencion integral del LPH.

1.5 Marco teoérico:

1.5.1 Definiciéon de Labio y paladar Hendido

Es una falla en la fusion de los huesos palatinos de los procesos maxilares, lo que resulta en
una hendidura del paladar duro y caracteristicas clinicas/o blando. Las hendiduras surgen
durante la cuarta etapa de desarrollo. El lugar exacto donde aparecen esta determinado por
los lugares en los que no se produjo la fusion de varios procesos faciales, esto a su vez esta
influenciado por el momento de la vida embrionaria en el que se produjo alguna interferencia
con el desarrollo.® El proceso embrionario de la cabeza implica la interaccion de variasHaga
clic o pulse aqui para escribir texto. poblaciones celulares y la coordinacién de multiples vias de
transduccion de sefales que, si se alteran, pueden dar lugar a defectos como las hendiduras
orofaciales; las vias de sefializacion BMP/TGF-B, FGF, via Wnt y Hedgehog (Shh) son los

principales actores del proceso de desarrollo craneofacial.’®

El labio y paladar hendido (LPH) constituye una de las malformaciones congénitas mas
frecuentes de la regidn craneofacial. Se caracteriza por la falta de continuidad en el labio

superior, el paladar o ambos, producto de una alteracion en la fusion de los procesos faciales



durante la embriogénesis. Su presentacion puede variar desde formas leves hasta defectos
extensos que comprometen estructuras anatémicas y funciones vitales como la alimentacion,

la respiracion y el habla. '®

Prevalencia del labio y paladar El desarrollo completo del labio y el paladar tiene lugar entre la
cuarta y la duodécima semana de gestacion. Inicialmente, las prominencias maxilares se
fusionan con las nasales para formar el labio superior y el paladar primario; cualquier fallo en
esta fusion resulta en un labio hendido. Paralelamente, a partir de la sexta semana, se
desarrolla el paladar secundario a partir de los procesos palatinos que crecen desde las
prominencias maxilares. Estos procesos, inicialmente verticales a cada lado de la lengua, se
elevan a una posicion horizontal gracias al descenso de esta y al crecimiento de la mandibula.
Una vez en posicion, se fusionan entre si en la linea media y con el tabique nasal, completando
alrededor de la duodécima semana la formacién del paladar duro (parte 6sea) y el paladar
blando (parte posterior no osificada). La falla en la elevacién, el contacto o la fusion de estos

procesos palatinos es lo que da como resultado una hendidura del paladar. 7

A

Frontonasal B Medial nasal Lateral nasal
prominence process process

Maxillary
prominence

Mandibular
prominence

Figura 1. Formacion de las cinco prominencias faciales (prominencia frontonasal unica y
prominencias maxilares y mandibulares emparejadas). B Formacion de las apodfisis nasales
medial y lateral.

Tomado de: Lotfallah MA, Shahidi MS, Odelberg DSW, Darr MA. Cleft lip and palate. InnovAiT.

2023 Jan 18;16(4):165-70. (22)



Clasificacion

Se han propuesto y modificado multiples clasificaciones de hendiduras que adoptan diversos
formatos y términos, pero no existe consenso sobre cual es el mejor sistema de clasificacion.
Histéricamente se han descrito diferentes modalidades de sistemas de clasificacion de
hendiduras basadas en elementos de morfologia, anatomia, patogénesis y embriogénesis; asi
mismo se han realizado intentos hacia el desarrollo de sistemas de clasificacién basados en la
combinacioén de parametros morfolégicos y anatémicos tradicionales con elementos genéticos

actuales.®

De acuerdo con la Secretaria de Salud de México (2006), las fisuras orofaciales pueden
clasificarse en tres categorias principales. El labio hendido corresponde a la presencia de una
hendidura que compromete el labio y puede extenderse hasta la encia superior. El paladar
hendido se caracteriza por la afectacion del paladar duro y blando, lo que genera una
comunicacion anomala entre la cavidad oral y la nasal. Finalmente, el labio y paladar hendido
(LPH) constituye la forma mas compleja, ya que la hendidura compromete tanto las estructuras

labiales como las palatinas, configurando una alteracion integral de la region orofacial.'®

Etiologia

La etiologia del labio y paladar hendido es compleja y se cree que implica influencias genéticas
con interacciones variables de factores ambientales. Los factores etiolégicos del labio y paladar
hendido se pueden agrupar en causas no sindrémicas y sindromicas.®

La mayoria de los casos de fisura oral se deben a causas no sindromicas. Los casos no
sindrémicos son el resultado de complejas interacciones entre factores gen-ambiente y gen-
gen. Enlo que se incluyen: variaciones genéticas, medicamentos (por ejemplo, antiepilépticos),
deficiencia de folato, obesidad materna, tabaquismo materno, alcoholismo. (22) Por otro lado
las hendiduras sindromicas se asocia con otra malformacion. Generalmente se debe a un
trastorno de un solo gen (monogénico o mendeliano). Representa mas de 400 sindromes

conocidos y muchos de ellos siguen el patron de herencia mendeliano clasico (Tabla 1) ®

Epidemiologia del labio y paladar hendido



Salari et al. (26) en 2022 en una revision sistematica y metaanalisis evidenciaron una
prevalecia para paladar hendido de alrededor de 0.33 (0,28-0,38: IC 95%) por cada 1.000
nacidos vivos y de 0.3 (0,26-0,34: IC 95 %) por cada 1.000 nacidos vivos para labio hendido;
revelando que la prevalencia de hendiduras orales varia de un pais a otro y de una region a
otra, sugiriendo que la diferencia puede deberse a la diversidad racial, climatica, cultural y
diferentes programas de atencién en el embarazo.

En Colombia Alonso y Brigetty en 2020"® en un estudio transversal encontraron 15,225
personas con labio y paladar hendido, una prevalencia acumulativa poblacional del 3,27 por
10 000 habitantes (IC 95%, 3,21-3,32) y una prevalencia de natalidad del 6,0 por 10 000
nacidos vivos (IC del 95%, 5,67-6,35); asi mismo Bogota y la region central presentaron la
mayor prevalencia de labio y paladar hendido con 4,87 (IC 95%,4,71-5.03) y 3.68 (IC 95%,3.56-
3.79) por 10000 habitantes respectivamente.

El labio paladar hendido (LPH) es una de las alteraciones congénitas mas comunes que

12 Estas alteraciones

afectan las estructuras faciales segun (Gonzales, y otros, 2011)
involucran tanto tejidos blandos como 6seos, 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
respiracion, problemas de fonacion, falta de desarrollo de los procesos alveolares, problemas
de forma, numero y erupcion dental que afectan el desarrollo de su dentadura infantil hasta la
adultez. De acuerdo con (Pons Bonals, Pons Bonals, Hidalgo Martinez, & Sosa Ferreyra,

2017)13

Existen diversas clasificaciones en la literatura para designar la condicién, al referirse a las
estructuras en desarrollo involucradas, se habla de fisura palatina completa con compromiso
labial, fisura en el paladar anterior limitandose solamente a la fosa anterior donde puede estar
implicado el labio, fisura en el paladar posterior, por detras de la fosa y fisura submucosa,

incluyendo una uvula fisurada.?

Existe otra designacion utilizada frecuentemente en los actos quirurgicos para identificar los
defectos 6seos que se denomina la “Y” de Kernahan, la cual forma tres zonas. En estas zonas,
la union es el origen del paladar primario, las zonas superiores representan el lado derecho y
el izquierdo y la zona inferior corresponden al paladar. Otra manera de catalogar al LPH es

con respecto a la anatomia expuesta: al comprometer el labio, se nombra unilateral o bilateral;



se adiciona incompleto o completo si involucra tejidos nasales (fisura labial, labio fisurado o
labio hendido (LH); paladar hendido (PH) completo o incompleto (un tercio o dos tercios) o LPH
cuando la afeccion involucra paladar y labio, bilateral o unilateral y fisura labio alveolo palatina

(secretaria de salud, 2006) '°.
Importancia del diagnéstico precoz y el abordaje multidisciplinario en LPH

Los pacientes con LPH necesitan recibir atenciéon inmediata y tratamientos integrales para su
rehabilitacion ya que, desde el momento de su nacimiento, encuentran su salud expuesta a
diferentes procesos infecciosos y complicaciones que otros nifios sin esta condicién en el

mismo grupo atareo presentan (van den Elzen, Versnel, Duivenvoorden, & Mathijssen, 2012).
16

Es importante orientar a los padres y cuidadores de pacientes con estas malformaciones
orofaciales para disminuir y prevenir estas afecciones reestableciendo una oclusion adecuada
al aparato estomatognatico. Ademas, es importante informar a los padres de la necesidad de
atencion por diferentes especialidades y servicios de salud fisica, mental y emocional,
procurando su atencion integral en etapas tempranas del desarrollo, sino en su vida.
Internacionalmente, se han desarrollado politicas e intervenciones que permiten la prevencion
de LPH. Un ejemplo de estas acciones es la implementada por la secretaria de Salud de
Mexico (SS) que desarrollé un manual para la atencion de pacientes que incluye los
procedimientos preventivos, manejo, tratamiento y rehabilitacion de nifios con LPH (secretaria
de salud, 2006) ™.

Segun Gonzalez et al. (2011)", el diagndstico prenatal del labio y paladar hendido (LPH)
resulta fundamental para el equipo interdisciplinario, ya que permite: minimizar complicaciones
durante el parto, planificar el manejo integral del paciente, y preparar a los padres para esta
condicion antes del nacimiento. Esta anticipacion mejora significativamente la adaptacion
neonatal, particularmente en los procesos de alimentacion que frecuentemente se ven
afectados por: alteraciones en la succion, la presencia de leche hacia la cavidad nasal, riesgo
de aspiracion y disminucion en el volumen de leche ingerido, factores que pueden

comprometer el desarrollo y crecimiento del recién nacido.



Otro reto es afrontar el impacto psicologico de los padres al saber que su hijo presenta esta
condicion. El establecimiento de acciones oportunas reduce el tiempo de tratamiento que se
requiere para que el paciente adquiera la adecuada funcionalidad y desarrollo de las
estructuras afectadas, reduciendo las implicaciones emocionales de los padres y cuidadores
(Andrade Rodriguez., Suarez Suarez, Coronado Cisneros, Sanchez Gutiérrez., & Pérez
Reyes, 2009)"7.

Una vez diagnosticada la condicion, se recomienda una atencion inmediata aplicada desde
temprana edad que permita estimular el desarrollo del paciente y la correccion de las partes
afectadas al llevar los segmentos desplazados a su lugar y moldear la deformidad nasal por
medio de tratamientos prequirurgicos ortopédicos, incluyendo diferentes cirugias y la

combinacion de tratamientos integrales (Sakamoto, y otros, 2011) 8.

En la mayoria de los casos de LPH, las lesiones se pueden resolver favorablemente al atender
las estructuras involucradas en esta condiciéon a fin de restablecer sus funciones. Los
tratamientos los realiza un equipo multidisciplinario, entre los que hay cirujanos plasticos,
ortodoncistas, odontdlogos, pediatras otorrinolaringdélogos, terapeutas del lenguaje,
psicologos, oftalmélogos y pediatras, presentes en el proceso para establecer el plan de
tratamiento acorde con la etapa del desarrollo, restaurar la funcionalidad y mejorar la calidad
de vida del paciente.®

Segun, Williams '°

en su investigacion, sobre el tratamiento del labio y paladar hendido
establece que la atencidon y manejo multidisciplinario de pacientes con fisura labio palatina se
mencionan los diferentes roles de los profesionales de la salud involucrados en el equipo
craneofacial, como el especialista en alimentacién, el cirujano plastico, cirujano bucal, el
otorrinolaringodlogo, el odontdlogo pediatra , el ortodoncista, prostodoncia, genetista y el
trabajador Social, en esa misma investigacién también se discute la importancia de la atencion
preventiva dental y del habla durante los primeros afios de vida, asi como el uso de dispositivos
de moldeo prequirurgico pasivo para corregir deformidades de la nariz en pacientes con fisura
labio palatina.

La prevalencia de LPH para diversas poblaciones humanas con malformaciones

craneofaciales en casos aislados no sindromicos es del 70% con involucramiento del labio y



paladar, y del 50% abarcando solo el paladar (Barbosa Martelli, y otros, 2012 La prevalencia

mundial, al nacer del labio hendido con o sin paladar. '*

PREVALENCIA

la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha estimado una prevalencia de alrededor de 15,37
por cada 10. 000 nacidos vivos para el labio hendido con o sin paladar (CL/P). Esta cifra se
distribuye de manera desigual, por regiones. Europa del Este presenta una tasa de 12,1,
Sudafrica 2,89, América del Norte 10,2 México y América del Sur 12,9 por cada 10. 000 nacidos
vivos. Estudios posteriores han corroborado estas diferencias, indicando, ademas, la
prevalencia mundial de LCP que es de 15,3 por cada 10. 000 nacidos vivos, con valores

particularmente elevados, por regiones, Europa del Norte 15,9, América del Sur y el Caribe

En poblaciones humanas con malformaciones craneofaciales no sindrémicas, se ha observado
que alrededor del 70% de los casos comprometen tanto el labio como el paladar, mientras que

el 50% afectan unicamente al paladar °.

En Africa, la prevalencia del labio y paladar hendido (LPH) se estima en 11,3 por cada 10.000
nacidos vivos, mientras que en América Latina la cifra alcanza los 14,8 por cada 10.000. En
Meéxico, un estudio epidemioldgico realizado entre 2003 y 2009 reportd una prevalencia
nacional cercana a 1 caso por cada 1.000 nacimientos (Gonzalez et al., 2011). Posteriormente,
para el periodo 2011-2013, las cifras nacionales oscilaron entre 0,56 y 0,60 casos por cada
1.000 nacidos vivos; en contraste, en el estado de Querétaro se registraron prevalencias mas

bajas, con valores entre 0,33 y 0,41 por cada 1.000 nacimientos'®.

En América del Sur, la prevalencia del labio y paladar hendido (LPH) se estima en 17,4 por
cada 10.000 nacidos vivos (Organizacion Mundial de la Salud, 2006). En Colombia, la
informacion epidemioldgica proviene principalmente de los Estudios Nacionales de Salud
Bucal (ENSAB) y del sistema nacional de vigilancia. Segun el ENSAB-IIl, en 1998 la
prevalencia poblacional de LPH fue de 0,2% (Ministerio de Salud, 1999). Posteriormente, el
ENSAB-IV (2014) reportd prevalencias diferenciadas: 0,07% para LPH, 0,02% para fisura

palatina y 0,04% para fisura labial®".

En 2013, el Instituto Nacional de Salud (INS) fortalecié el sistema de vigilancia con mejoras en

el proceso de recoleccion de datos, lo que permitié una consolidacion mas robusta de la



informacion. Gracias a ello, entre 2014 y 2017 se documentaron prevalencias al nacimiento de
entre 6,9 y 8,5 por cada 10.000 nacidos vivos (Colombia, 2015a; Colombia, 2015b; Instituto
Nacional de Salud, 2015a; 2015b). De forma mas especifica, las cifras anuales registradas
fueron de 6,9 en 2014, 7,7 en 2015 y 8,5 en 2017 por cada 10.000 nacidos vivos (Instituto
Nacional de Salud, 2017).

Este panorama muestra una gran heterogeneidad en las cifras, lo que refleja no solo
diferencias metodoldgicas entre estudios, sino también desigualdades estructurales en la
deteccion, registro y atencion de LPH. Esta diversidad dificulta la comparacion internacional y
resalta la necesidad de normalizar los sistemas de informacion en Colombia, con el fin de

mejorar la planificacion y la toma de decisiones en salud publica.

Atencion integral en pacientes con labio y paladar hendido

El abordaje terapéutico del LPH demanda un equipo interdisciplinario que incluya cirujanos
plasticos, ortodoncistas, fonoaudiélogos, pediatras, psicologos y trabajadores sociales, entre
otros [1,9]. Este enfoque busca una atencion continua desde el nacimiento hasta la adultez,
garantizando intervenciones quirurgicas oportunas, rehabilitacién funcional y acompafiamiento
psicosocial. En Colombia, el marco normativo y metodoldgico, como el Manual de Rutas
Integrales de Atencién en Salud (RIAS), ha establecido lineamientos para la atencion integral
de estos pacientes [6]. Sin embargo, aun persisten desafios en la implementacion de criterios

de éxito y seguimiento en el tratamiento®

Barreras de acceso en la atencién integral

un estudio epidemiolégico sobre LPH asociado con factores sociodemograficos,
socioecondmicos y contaminacion, que se llevo a cabo en la Ciudad de México entre 2003-
2009, se reportd, a nivel nacional, un caso en 1000 nacimientos (Gonzales, y otros, 2011) 2.
La prevalencia de LPH reportada de 2011 a 2013 en México fue de 0.59, 0.56 y 0.60 por cada
1000 nacidos vivos, respectivamente. En el estado de Querétaro, para el mismo periodo, fue

de 0.33, 0.38 y 0.41 por cada 1000 nacidos vivos, respectivamente.

Las tasas de incidencia reportadas a nivel internacional para 2011 y 2012 fueron de 0.82 y de
0.62 (por cada 1000 habitantes), y para 2013, de 1.26 (por cada 100.000 habitantes). Las mas
altas se presentaron en los estados de Hidalgo y Jalisco. Para el estado de Querétaro, durante
el mismo periodo, fueron de 0.44, 0.43 (por cada 1000 habitantes) y 0.87 (por cada 100.000



habitantes), respectivamente, o que confirmé un aumento del padecimiento (Pons Bonals ,
Pons Bonals, Hidalgo Martinez, & Sosa Ferreyra, 2017). 3

Por lo anterior, es fundamental contar con estudios que normalicen la informacién disponible y
permitan identificar y atender los problemas recurrentes de la poblacion que demanda estos

servicios.

(Mink Van Der Molen, et al, 2021)?2 en su estudio proporcionan un resumen ejecutivo de las
guias de practica clinica para el tratamiento de pacientes con labio hendido, alvéolo y paladar
hendido, donde se analiza el desarrollo de las directrices, comparten las principales
recomendaciones e identifica vacios de conocimiento en el cuidado de las fisuras. En este
articulo se destaca la variacion en la practica entre los equipos de hendiduras en los Paises
Bajos, lo que enfatiza la necesidad de una atencién estandarizada. Las directrices formularon
71 recomendaciones sobre diversos aspectos del tratamiento, como pruebas genéticas,
alimentacion, cierre de labio y paladar, audicion, ortodoncia, entre otros. En esta investigacion
se enfatiza la necesidad de realizar mas estudios de alta calidad para abordar las lagunas de

conocimiento existentes.

De acuerdo (con Williams, Burstein, Martin, & Thomas, 2005,)'" el manejo del velofaringe
insuficiente (VPI), en pacientes con fisura labio-palatina, indican que, para mejorar la
resonancia y el escape nasal anormal durante la conversacion, se deben realizar una
evaluacion y manejo de la alimentacion en bebés con fisura labio-palatina, incluyendo el uso
de biberones y tetinas especiales disefiadas para facilitar la succidn minima y prevenir

problemas de alimentacion.

En una investigacion se menciona que la osteogénesis por distraccion se ha convertido en una
modalidad revolucionaria para el tratamiento de las fisuras, especialmente en pacientes con
hendiduras unilaterales y bilaterales y otros pacientes sindromicos como la macrosomia
hemifacial. Por otro lado, se menciona la planificacion quirdrgica asistida por computadora,
que utiliza simulaciones tridimensionales y fabricacion asistida por computadora (CAD/CAM)

para producir férulas y obtener resultados precisos en el tratamiento de las fisuras.®

Segun la Fundacion Homi, 2012,% la ruta de atencion para pacientes con Labio y/o Paladar

Hendido (LPH) en Colombia se basa en una serie de actividades aisladas dentro del Sistema



de Seguridad Social en Salud. Sin embargo, carece de una concepcion integral en el manejo
de LPH basada en evidencia cientifica, lo que dificulta la conformacién de grupos

interdisciplinarios o centros de referencia para el manejo integral de LPH.

La atencion integral de pacientes con LPH incluye actividades como valoracion integral por un
grupo interdisciplinario, diagndstico, plan de tratamiento, realizacion de tratamiento, evaluacion
interdisciplinaria del manejo y resultados. Esta ruta de atencidén se basa en la experiencia
clinica interdisciplinaria de mas de 40 anos del equipo interdisciplinario del (Fundacién Homi,
2012) y Universidad Nacional de Colombia, y se ha plasmado en una guia clinica actualizada
cada 5 anos. La atencidn abarca desde la etapa prenatal, neonatal, lactante, preescolar,
escolar, hasta la etapa adolescente, e incluye actividades como cirugia, valoracion
odontopediatrica, faringoplastia, entre otras.

La patologia labio paladar fisurado congénito hace parte del Plan Obligatorio de Salud -POS o
Plan de Beneficios del Sistema General de Seguridad en Salud -SGSSS y se encuentra en el

grupo de enfermedades ruinosas y catastroficas (Secretaria Distrital de Salud, 2015).°

El tratamiento de esta enfermedad lo garantiza el sistema de salud debido a que es
considerada una enfermedad de origen genético o congénito (Secretaria Distrital de Salud,
2015). No obstante, algunas fases del tratamiento relacionadas con cirugia reconstructiva o
plastica no estan cubiertas por el POS, lo cual fracciona la asistencia del paciente y dificulta

su recuperacion total."°

Los principales tratamientos preventivos y correctivos de esta enfermedad estan relacionados
con ortopedia, ortodoncia, terapia del lenguaje y acompafamiento psicosocial (Secretaria
Distrital de Salud, 2015). Sin embargo, para que éstos sean de 6ptima calidad se debe contar

con un equipo interdisciplinario especializado que genera altos costos para el sistema.’

La Corte Constitucional Republica de Colombia en el 2003 se ha pronunciado en relaciéon con
esta patologia en los siguientes términos: "Este tratamiento comporta multiples vulneraciones
de derechos fundamentales. En efecto, el labio y paladar hendido son enfermedades
congénitas que no solo generan deformidad fisica, sino que ademas interfieren drasticamente
en los procesos de alimentacién, respiracion y formacion del nifio. Esto es asi al punto que la

lactancia plantea especiales dificultades ante el peligro de una broncoaspiracion; los



problemas respiratorios también son frecuentes y delicados y, ademas, la funcién del lenguaje

se ve también seriamente afectada.” (Sentencia T-299/03)."°

Un estudio realizado por el Instituto de Genética Humana de la Universidad Javeriana en el
2015 senala que existen dos maneras de prevenir las anomalias congénitas. Estas son
promover el consumo del acido folico en las mujeres en edad reproductiva, componente que
se encuentra en el complejo B, y preparar mejor al personal encargado de tomar y valorar las
ecografias obstétricas para obtener estandares que permitan mejorar la tasa de deteccion, y

de esta manera poder realizar las intervenciones necesarias.

Generalmente, el tratamiento para los pacientes con secuelas de labio paladar fisurado
congénito comprende la atencion integral desde el nacimiento hasta los 17 afios y se hace por
fases (Secretaria Distrital de Salud, 2015). Cada fase tiene unos costos asociados que varian

segun la gravedad de cada paciente.?*

Es importante resaltar las limitaciones al acceso de salud que presentan los pacientes con
LPH, La definicion de acceso de Lavesque la define como: “la oportunidad de identificar,
buscar, alcanzar, obtener o utilizar la atencion médica y asegurar la satisfaccion de las
necesidades de estos servicios” (Levesque et al.,2013)?. Las personas que viven en paises
de ingresos bajos y medios tienen dificultades para acceder a la atencidn sanitaria. Esto se
puede explicar utilizando las cuatro dimensiones del marco de acceso a la atencidn, a saber,
disponibilidad, accesibilidad, asequibilidad y aceptabilidad (Jacobs et al.,2012; Peters y
otros,2008). Peters et al. describieron las cuatro dimensiones del acceso a la atencion como
disponibilidad, es decir, la existencia de personal y recursos de salud; accesibilidad, que
explica la relacion geografica entre el establecimiento de salud y la ubicacién del usuario;
asequibilidad, que significa los costos involucrados; y aceptabilidad, que muestra las actitudes
de los usuarios hacia los proveedores y viceversa. La salud orofacial es parte de la salud
general de una persona y debe ser un componente de la atencion médica completa para nifios
con diferencias craneofaciales. La atencion orofacial y el tratamiento odontoloégico pediatrico
son importantes para obtener una rehabilitacion estética y funcional. El equipo de fisura debe
reconocer el acceso a la atencidn en su pais para trabajar en coordinacién con todos los

miembros del equipo de fisura.?®



Solo un estudio incluyd nifios y adultos en la muestra (Amaratunga,1986), y el resto estudiaron
las diferentes barreras de acceso centrandose en los nifios. Esto podria deberse a que la
mayor parte del tratamiento interdisciplinario se realiza en la infancia y la adolescencia. Sin
embargo, seria interesante conocer las consecuencias a las que se enfrentan los adultos y
como pueden acceder a los servicios de salud para solucionar los problemas relacionados con
el LPH.

1.6 Objetivos
1.6.1 Objetivo general:

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.

1.6.2 Objetivos especificos:
¢ |dentificar las barreras de acceso especificas que cada estrategia busca resolver.
e Caracterizar las poblaciones en los que se han implementado las estrategias.
e Resumir los resultados o beneficios reportados de cada estrategia en relacion con
la mejora del acceso a los servicios de salud
¢ Analizar los factores asociados a la implementacion de las estrategias, incluyendo

facilitadores, limitaciones y condiciones para su sostenibilidad a gran escala

2. Aspectos metodolégicos

2.1 Tipo de estudio

Revision sistematica de alcance de la literatura

2.2 Objetivo de estudio

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.

2.3 Material objeto de estudio



Revisién exhaustiva de la literatura sobre estrategias empleados para superar barreras en la

atencion de pacientes con LPH

2.4 Unidad de observacion:

INSTRUMENTO DE MEDICION: Plantillas de extraccion de datos (en Excel) PRISMA- ScR

2.5 Muestra

Articulos seleccionados que cumpla con los criterios de elegibilidad

2.6 Criterios de seleccion

26.1

26.2

Criterios de inclusion

Estudios que involucren a pacientes con labio y/o paladar hendido, asi como a sus
familias, cuidadores o equipos de atencién en salud.

Estudios que describan estrategias orientadas a superar las barreras de acceso a la
atencién integral de pacientes con LPH, incluyendo intervenciones de tipo tecnolégico,
econdmico, comunitario, organizacional o legal.

Estudios que reporten las barreras abordadas, asi como las ventajas, desafios e
impacto de las estrategias propuestas.

Estudios cuantitativos, cualitativos, de métodos mixtos, observacionales descriptivos y
revisiones.

Articulos publicados en inglés, espafiol o portugués, sin restriccion de fecha de

publicacion.

Criterios de exclusion

Estudios no relacionados con los mecanismos de acceso a la atencion en LPH.
Articulos enfocados exclusivamente en etiologia, genética, prevalencia o intervenciones
que no aborden barreras de acceso ni estrategias para superarlas.

Documentos de opinion, editoriales y resumenes de congresos que no presenten datos

completos

2.7 Procedimiento

Protocolo y registro



Se llevé a cabo la presente revisidon 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 atencién integral de pacientes con labio y paladar hendido (LPH)? EI protocolo
de la revision fue registrado previamente en la plataforma Open Science Framework (OSF)

(registro disponible en: https:/losf.io/9w6fj; actualmente bajo embargo). El desarrollo

metodoldgico se basd en el marco propuesto por Arksey y O’Malley,?¢ refinado por Levac et al.
(2010)?7, y siguio6 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 elaboracion y reporte. El propdsito fue

garantizar la transparencia, reproducibilidad y rigor metodoldgico en todas las etapas.

Fuentes de informacion 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 realiz6 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.

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

Bases de datos
electréonicas 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 SMS]tiab] 122



https://osf.io/9w6fj

OR appl[tiab] 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

ReseachGate

Proquest

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 "accion 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
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.

("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 realizd en abril de 2025, sin aplicar limites de fecha, restringiendo

unicamente los idiomas a inglés, espafiol y portugués. No se realizé actualizacién posterior.

Criterios de seleccidén

Los criterios de inclusion y exclusion se establecieron conforme al marco PCC ( Poblacion-

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 restriccidon de disefio, afio o region

geografica.

Los criterios especificos de inclusidén 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 atenciéon en salud
involucrados en procesos de

atencién 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

atencion.

Concepto

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

digitales o de

incluyendo
enfoques

telemedicina, iniciativas
comunitarias, apoyo financiero o
logistico, navegacion de pacientes
o medidas legales y de politica

publica.

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.

Escenarios de atenciéon en salud a

nivel global, en ambitos

Contextos no relacionados con la

prestacion de servicios de salud para LPH.




institucionales, comunitarios y de
Contexto politica publica, incluyendo paises

de ingresos altos, medios y bajos.

Estudios cuantitativos, cualitativos Editoriales, cartas al editor, articulos de
o0 de métodos mixtos; disefios opinidn, resimenes de conferencias sin
observacionales descriptivos; datos completos o estudios sin acceso a
revisiones de alcance o revisiones texto completo.

Tipo de estudio sistematicas que reporten
Estrategias para mejorar el acceso;
articulos publicados en inglés,
espafol o portugués sin restriccion

de fecha.

Seleccion 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 identificacion 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.



Registros identificados Literatura gris
mediante busqueda en

bases de datos Google scholar n=5420

ResearchGate n= 2764

PubMed (n=122) Proquest n=2)
Embase (n=44) SCOpUS | ——
(n=128) n=8168
n=294

|

Registros examinados después de eliminar los
duplicados
(n=296)

Registros excluidos
posteriores a la lectura de
titulo y resumen

Total (n=283)

‘ Registros Revisados: 296 | ——

|

Articulos seleccionados para

Articulos de texto completo
excluidos porque no cumplian
con los criterios de elegibilidad

lectura de texto completo Abordan solo barreras=2
evaluados para su No presentan resultados de
elegibilidad implementacion=2
(n=13) No especifican estrategias =2

l (n=5)

Estudios incluidos en
la revision (Matriz de
analisis)

(n=8)

Figura 2. Diagrama de flujo PRISMA para el proceso de seleccion de estudios.

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 informacidén fue revisada por pares y consolidada mediante consenso. Dado que el
proposito 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
permitid 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 sustentd 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 satisfaccion 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.



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

Autor/
Ano/

Pais

Gurbani
Bedi, et
al. 2021
EE. UU.

Hughes
etal.,,

2 2016,
EE.
Uu.

Gaurav

Deshpa

Titulo

Telemedici
ne in
Internation
al

Cleft Care:
A
Systematic

Review

Remote
Digital
Preoperativ
e
Assessmen
ts for Cleft
Lip and
Palate May
Improve
Clinical and
Economic
Impact in
Global
Plastic
Surgery
Mobile

Surgical

Diseno

Revisio
n
sistema

tica

Observ

acional

Observ

acional

Objetivos

Evaluar los
beneficios y
barreras de la
telesalud en la
atenciéon de
pacientes con
LPH a través
de un enfoque

global.

Evaluar
impacto
clinicoy
econémico de
evaluaciones
digitales
preoperatoria
sen
pacientes con
LPH.

Evaluar el

impacto del

Barreras

Métodos
tecnologi

cos

Telemedi
cina,
evaluacio
n
prequirdr
gicas
accesibili
dad

Accesibili
dad,

Estrategia
s de
mejora
Sirve para
llevar un
seguimient
o de los
pacientes
de manera
remota,
ahorrando
costos y
disminuyen
do tiempo

de viaje

valuacione
s remotas
prequirdrgi

cas

Explorador

es

Resultados

Cuidados
remotos
preoperatorio
S 0, mejoria
enla
educacion
profesional,
reducir
tiempo de
viaje y
ahorra

costos

Reduccion
de costos y
viajes, mejor
planificacién
y acceso

oportuno.

Aumento de

pacientes
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nde et
al.,

2016,
Nepal

Gadkare
eetal.,
2019,

Zimbab

ue

Elizabet
h
Whitehe
ad, B.S.
2012

Tijuana,
México,
y San
Diego,
Californi

a

Scouts /
Increase descrip
Surgical tivo
Access for
Patients
with Cleft
Lip and
Palate in
Nepal
Role of
Mobile
Health on
Patient
Enroliment
for Cleft
Lip-Palate  Estudio
Surgery: A compar
Comparativ  ativo

e Study

Using SMS

Blast Text

Messaging

in

Zimbabwe

Telemedici

ne asa

Means of

Estudio

descrip

Effective
Speech
Evaluation  tivo
for Cleft

Palate

Patients

uso de
exploradores
quirurgicos
moviles para
aumentar el
acceso a
cirugia de
LPH en zonas

rurales.

Evaluar el
impacto de la
mensajeria
SMS masiva
para
aumentar la
inscripcion de
pacientes con

LPH a cirugia.

Determinar si
una
evaluacion del
habla
realizada por
un
fonoaudidlogo
mediante
telemedicina
seria
equivalente a

una

cobertura quirdrgicos
rural, moviles
deteccién

temprana

comunica Mensajeria

cion, SMS
accesibili masiva
dad

El uso de

Telemedi la
cina tecnologia

movil

identificados
y tratados,
reduccion de
brechas
geograficas,
mejora en
acceso

oportuno.

Incremento
en
inscripcion
de pacientes,
mayor
alcance
poblacional,
reduccion de
barreras

informativas.

La
telemedicina
un medio
eficaz para
realizar
evaluaciones
del habla en
LPH lo que
permite un
mayor
acceso a la

atencion
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Connor
Wagner
2021

EE. UU

Restrep
o Luis
Fernand
o, etal.
2016

Colombi

a

Reduced
Socioecono
mic
Disparities
in Cleft
Care After
Implementi
ng a Cleft
Nurse
Navigator
Programlab

iopalatina

Accion de
tutela 'y
barreras de
acceso a
servicios
de salud en
labio y/o
paladar
hendido

Estudio
retrosp
ectivoy
analitic
o deun
progra
ma de
salud
publica

.a

Revisio
n
docum

ental

evaluacién
presencial en
un entorno
internacional
entre Tijuana,
México, y San
Diego,
California
Evaluar el
impacto de un
programa de
Enfermeras
Navegadoras
(CNN)en la
atencion de
pacientes con
LPH y evaluar
la eficacia de
los programas
para reducir
las
disparidades
socioecondmi
cas existentes
en la
atencion.
Identificar
cuales son las
principales
barreras para
el acceso a
una atencion
integral en los
servicios de
salud que

afrontan los

Enfermer
a
Registrad
a

(RN) esp
ecializad
a(la
CNN)
dedicada

a tiempo

completo.

o parcial
como
navegad

ora.

Barrera
que
superam
os el
acceso a
salud a
través de
las

tutelas

Programa
de
coordinacié
n de
atencion
multidiscipli
naria
facilitado
por la
CNN.

Acciones
Legales, 6
tutelas

aceptadas

para las
poblaciones

marginadas.

Estos
hallazgos
sugieren que
una CNN
puede
reducir las
disparidades
en el acceso
y la
comunicacié
n, y mejorar
la
alimentacion
temprana en
cohortes en

riesgo.

A través de
las tutelas se
logré
acceder a
servicios de
salud
integrales
para nifo
con LPH

siendo una
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Fiander
Alison
Nina, et
al.

2021

Tanzan

ia

Transport
MY patient:
an
initiative to
overcome
the barrier
of
transport  Inform
costs for e
patients descri
accessing ptivo
treatment

for

obstetric

fistulae

and cleft

lip in

Tanzania

niAos con
labio y/o
paladar
hendido
mediante el
analisis de
acciones de

tutela

Iniciativa en
Tanzania
que utiliza la
tecnologia
de telefonia
movil para
transferir
fondos que
cubren los
costos de
transporte de
pacientes
con fistulas
obstétricas o
labio
hendido y/o
paladar
hendido

Herrami
enta la
iniciativa
de
transport
ami

paciente

El uso de
la
tecnologia
movil para
transferir
fondos es
una forma
innovador
ade
superar
una
importante
barrera de
acceso a
la
atencién
meédica
para los
pacientes
en paises
en

desarrollo

herramienta
util para
acceder a
dicho

servicio

Utilizar
teléfonos
para
transferir
pago de
transporte
de bajos
recursos de

Tanzania
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2.8 Aspectos éticos

Por medio de la RESOLUCION N°008430 DE 1993 es una investigacion sin

riesgo ya que se realizara revision de articulos cientificos.

3. Resultados:

La busqueda electronica generé un total de 294 registros identificados
inicialmente. Tras la eliminacién de articulos duplicados, se identificaron 296
articulos unicos. Sobre el andlisis de titulos y resumenes, se excluyeron 283
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 revisidén de alcance.

Caracterizacion de poblaciones.

En los ocho estudios analizados se identifico que la poblacion correspondio
principalmente a pacientes con labio y/o paladar hendido (LPH), con predominio
de poblacidon 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.

131, Zimbabwe?3?, México®,

Se incluyeron experiencias en Ecuador®®, Nepa
Tanzania** y Colombia®®, asi como en un centro de referencia en Estados
Unidos®3. Ademas, una de las publicaciones correspondid a una revision
sistematica internacional que integré multiples contextos. 33

Respecto al grupo etario, en la mayoria de los estudios los participantes fueron
nifios y adolescentes, con intervalos de edad que oscilaron entre 5 y 14 anos.
En Ecuador®, se reportd un promedio de edad de 11,1 + 8,3 afios en candidatos
a cirugia, mientras que en Filadelfia*3se analizaron 739 pacientes menores de
250 dias de edad atendidos en un hospital pediatrico terciario. En Colombia se
incluyd poblacion pediatrica y adolescente (0 a 18 afios) en el marco de acciones
legales para garantizar el acceso a tratamiento, mientras que en Tanzania*‘se
reportd una mezcla de nifios y adultos provenientes de zonas rurales remotas.
La totalidad de los estudios incluyd pacientes con LPH. En algunos casos se
describio la participacion de familias y cuidadores, especialmente en contextos

donde se evaluaban barreras econémicas y de transporte. En Estados Unidos®®,
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se reportod 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 documenté 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
diagnésticos 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 3¢, 37,5% de los
pacientes contaban con seguro publico, lo que evidencié desigualdades en el
acceso inicial a la atencion. 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®*3*. También se reportaron
barreras econodmicas, relacionadas con los altos costos de traslado, estancias
hospitalarias y limitaciones financieras de las familias®%3!-33-4,

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®%3"333637 | as barreras de comunicacion e
informativas estuvieron vinculadas a la difusién deficiente de los servicios
quirurgicos gratuitos y a la falta de informacién accesible para las familias. 3237
De la misma manera, se sefalaron barreras socioecondémicas y raciales que
condicionaban los tiempos y el acceso a la atencidén. 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 3.
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Resultados y beneficios reportados

La implementacion de estrategias digitales y comunitarias produjo resultados
positivos. La telemedicina facilité la atencidn pre y postoperatoria, redujo los
costos de traslado, mejoré la continuidad del seguimiento y permitid
evaluaciones de habla con resultados clinicos equivalentes a los obtenidos de
manera presencial®®3%% Las evaluaciones digitales prequirurgicas demostraron
alta confiabilidad diagnostica y optimizacion en la planeacion de cirugias.®°

Las intervenciones comunitarias como los exploradores quirurgicos méviles
referenciados en el articulo de Shaye y colaboradores®', que consistio en el
entrenamiento de personas del comun pero conocedoras de la region donde se
implementd, para diagnosticar inicialmente de manera adecuada y referir
pacientes con LPH a campos quirdrgicos 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 comunicacion,
como los mensajes de texto masivos, permitieron incrementar significativamente
la inscripcion de pacientes con necesidad de intervencidn a programas de cirugia
gratuita®?.

Los programas denominados como enfermeras navegadoras redujeron las
desigualdades raciales y socioecondmicas en una poblacion de la ciudad de
Filadelfia en Estados Unidos,*3a través de la mejora en la comunicacién 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 favorecio 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 denominacién en Colombia, donde fue utilizada de

manera efectiva.’® Finalmente, cubrir directamente los costos de transporte
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mediante transferencias moviles permiti6 aumentar el niumero de cirugias

realizadas en poblaciones vulnerables*

Implementacion: facilitadores y limitaciones

La implementacién de estas iniciativas estuvo mediada por diversos facilitadores.
El uso de tecnologias de bajo costo, como la videollamada y la telefonia méuvil,
favorecio la reduccion de gastos y tiempos de traslado’*3***37_ El apoyo de redes
comunitarias, voluntarios y embajadores locales permitio llegar a zonas remotas,
identificar pacientes y acompariar procesos de referencia®'-*>34. Adicionalmente,
la coordinacion multidisciplinaria entre cirujanos, terapeutas del lenguaje,
psicologos y personal de enfermeria garantizé la continuidad del cuidado en
contextos de fronteras y de cooperacion internacional 33337, En Colombia, el
respaldo normativo de la accién de tutela funciond6 como un mecanismo que
aseguro la garantia del derecho a la salud en casos donde los servicios habian
sido negados®. Ademas, la satisfaccién de pacientes y familias con la atencion
remota o con el acompanamiento cercano de profesionales de referencia reforzé
la aceptacion y sostenibilidad de estos programas®6-’.

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
30.33.37 | as estrategias comunitarias y de transporte subsidiado, aunque exitosas,
dependieron en su gran mayoria del apoyo de organizaciones
internacionales®'3>**, En el caso de la implementacion 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® .

4. Discusion

Los hallazgos de esta revision de alcance muestran una amplia variedad de

estrategias tecnoldgicas, comunitarias, clinicas y legales para superar barreras
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en la atencion integral de pacientes con LPH, lo que confirma la naturaleza
multifactorial del problema y la necesidad de respuestas integradas y
sostenibles. La comprensidon 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, econdmicos 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 linguisticas 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 implementacién de estrategias efectivas.

La revisidon identificO experiencias de participacion comunitaria basadas en
estrategias de redistribucién de tareas como medio para mejorar el acceso a la
atencioén 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 campafias de informacién y patrocinio de transporte mediante
SMS, apoyadas por personal de salud local que actué como enlace vy 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 evaluacién preoperatoria, el seguimiento

posoperatorio y la terapia del habla, mostrando resultados comparables con las
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consultas presenciales'®%7 Estos hallazgos confirman lo observado por Barbosa
y colaboradores,*' quienes ya en 2021 evidenciaban cémo la telemedicina
optimizaba el acceso en la atencion 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 reduccién 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 reportd
que el 27,5% recurrid a este mecanismo para obtener atencion interdisciplinaria’,
mientras que en una muestra encuestada en Bogota, el 23,3% informd 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 Ila revision de estrategias en otros

paises, limitando su implementacién.

Las sostenibilidades a gran escala de muchas de las iniciativas identificadas
como estrategias en la presente revisién constituyen un desafio. Programas
como TransportMYpatient*, los exploradores quirtrgicos®' y las campafias de
SMS?32 dependieron en gran medida de financiamiento internacional, lo cual
plantea interrogantes sobre su continuidad sin apoyo externo. En contraste, la
telemedicina y la coordinacién clinica muestran mayor potencial de integracién a
largo plazo dentro de los sistemas locales de salud, siempre que se realicen
inversiones en infraestructura digital y capacitacién del recurso humano. Sin
embargo, limitaciones como la baja conectividad y la ausencia de protocolos

estandarizados restringen su efectividad y reproducibilidad 303337,

|42

Los hallazgos de Walker et al.*“evidencian que las limitaciones en la

telemedicina no dependen solo de la infraestructura tecnoldgica, sino también de
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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 gestién digital del
cuidado. Ademas, los mensajes de texto se identificaron como la opcién 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 aplicacién 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 educacién, 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 reduccion de las desigualdades en la
atencién de pacientes con LPH exige enfoques integrales que combinen
innovacion tecnolodgica, participacion comunitaria, respaldo legal y coordinacion
clinica, dentro de sistemas de salud que reconozcan la equidad y la justicia social

como principios estructurales.

5. 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 tecnologicas, comunitarias, juridicas y de tipo organizacional
mostraron beneficios al mejorar la deteccién 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
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legal, aunque su sostenibilidad depende de financiamiento continuo y
fortalecimiento institucional.

Los hallazgos de esta revision 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 atencion de

pacientes con labio y paladar hendido.

6. Recomendaciones

Evaluar la sostenibilidad a largo plazo de las estrategias identificadas,
especialmente aquellas que dependen de financiamiento externo (como
programas de transporte subsidiado, exploradores quirirgicos o campafas de
SMS), para determinar su viabilidad y efectividad una vez finalizado el apoyo de

organizaciones internacionales.
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ANEXOS

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

Bases de datos

electronicas 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 appl[tiab] 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
tutelaftiab] 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
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ReseachGate

Proquest

strategies” OR "community program" OR "telemedicine" OR
"patient navigation" OR "legal advocacy" OR "policy" OR "public
policy" OR "accion 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
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.

("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")
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Tabla 2. Criterios de seleccion

Categoria Criterios de inclusion Criterios de exclusion
Pacientes con labio y/o paladar Estudios no relacionados con
hendido, sus familias, poblaciones con labio y/o paladar

Poblacion cuidadores o0 equipos de hendido; individuos enfocados
atencién en salud involucrados exclusivamente en procedimientos
en procesos de atencion quirdrgicos o resultados clinicos no
integral. vinculados al acceso a la atencion.
Estrategias, intervenciones o Estudios centrados unicamente en
programas implementados para etiologia, genética, prevalencia o
superar barreras de acceso a la resultados clinicos sin relacién con
atencién integral en labio y mecanismos de acceso; articulos que

Concepto paladar hendido (LPH), no describen estrategias o]
incluyendo enfoques digitales o intervenciones dirigidas a superar
de telemedicina, iniciativas barreras de atencion.
comunitarias, apoyo financiero o
logistico, navegacion de
pacientes o medidas legales vy
de politica publica.

Escenarios de atencion en salud Contextos no relacionados con la
a nivel global, en &mbitos prestacién de servicios de salud para
institucionales, comunitarios y LPH.

Contexto de politica publica, incluyendo

paises de ingresos altos,

medios y bajos.

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, espariol o portugués sin

restriccion de fecha.

Editoriales, cartas al editor, articulos de
opinién, resumenes de conferencias
sin datos completos o estudios sin

acceso a texto completo.
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Tabla 3. Criterios de elegibilidad

Criterio de inclusion

Criterio de exclusion

1.

Articulos sobre pacientes con labio y/o
paladar hendido (LPH), sus familias o
equipos de atencion.

. Articulos que describan estrategias para

superar barreras de acceso a la atencion
integral en LPH (tecnoldgicos, econdmicos,
comunitarios, organizativos o legales).
Articulos que reporten las barreras
enfrentadas y las ventajas, desafios, y el
impacto de las estrategias propuestas

. Estudios cuantitativos, cualitativos, mixtos,

observacionales descriptivos y revisiones.
Articulos publicados en inglés, espaiiol o
portugués, publicados del afio 2012 al 2025

. Estudios sin relacion con mecanismos de

acceso a la atencion en LPH.

. Articulos centrados en etiologia, genética,

prevalencia o intervenciones que no
aborden barreras y estrategias de acceso.
Opiniones, editoriales, o resumenes de
congreso sin datos completos.

Datos duplicados o superpuestos, articulos
sin texto completo disponible,

Articulos que traten de pacientes
sindromicos
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Tabla 3. Caracteristicas del estudio incluidos en la revision; estrategias
empleadas para superar las barreras en pacientes con LPH.

Autor/
Ao/

Pais

Gurbani
Bedi, et
al. 2021
EE. UU.

Hughes
et al.,
2016,
EE. UU.

Gaurav
Deshpan
3 deetal,
2016,
Nepal

Titulo

Telemedicin
ein
International
Cleft Care: A
Systematic

Review

Remote
Digital
Preoperative
Assessment
s for Cleft
Lip and
Palate May
Improve
Clinical and
Economic
Impact in
Global
Plastic
Surgery
Mobile
Surgical
Scouts
Increase
Surgical
Access for
Patients with
Cleft Lip and

Diseno

Revisio
n
sistemat

ica

Observa

cional

Observa
cional /
descripti

VO

Objetivos

Evaluar los
beneficios y
barreras de la
telesalud en la
atencién de
pacientes con
LPH a través
de un enfoque

global.

Evaluar
impacto clinico
y econémico
de
evaluaciones
digitales
preoperatorias
en pacientes
con LPH.

Evaluar el
impacto del uso
de
exploradores
quirdrgicos
moviles para
aumentar el

acceso a

Barreras

Métodos
tecnoldgic

oS

Telemedic
ina,
evaluacion
prequirdrgi
cas
accesibilid
ad

Accesibilid
ad,
cobertura
rural,
deteccion

temprana.

Estrategias

de mejora

Sirve para
llevar un
seguimiento
de los
pacientes de
manera
remota,
ahorrando
costos y
disminuyend
o tiempo de

viaje

valuaciones
remotas
prequirurgic

as

Exploradore
s quirdrgicos

moviles

Resultados

Cuidados
remotos
preoperatorios
0, mejoria en
la educacion
profesional,
reducir tiempo
de viaje y
ahorra costos

Reduccién de
costos y
viajes, mejor
planificacién y
acceso

oportuno.

Aumento de
pacientes
identificados y
tratados,
reduccion de
brechas
geograficas,

mejora en
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Gadkare
eetal,
2019,

Zimbabu

e

Elizabeth
Whitehea
d, B.S.
2012

Tijuana,
México, y
San
Diego,

California

Connor
Wagner
2021

EE. UU

Palate in

Nepal

Role of
Mobile
Health on
Patient
Enrollment
for Cleft Lip-
Palate
Surgery: A
Comparative
Study Using
SMS Blast
Text
Messaging

in Zimbabwe

Telemedicin
easa
Means of
Effective
Speech
Evaluation
for Cleft
Palate

Patients

Reduced
Socioecono
mic
Disparities in
Cleft Care

Estudio
compar

ativo

Estudio
descripti

\'¢]

Estudio
retrospe

ctivoy

analitico

de un

cirugia de LPH
en zonas

rurales.

Evaluar el
impacto de la
mensajeria
SMS masiva
para aumentar
la inscripcién
de pacientes
con LPH a

cirugia.

Determinar si
una evaluacion
del habla
realizada por
un
fonoaudidlogo
mediante
telemedicina
seria
equivalente a
una evaluacion
presencial en
un entorno
internacional
entre Tijuana,
México, y San
Diego,
California
Evaluar el
impacto de un
programa de
Enfermeras

Navegadoras

comunicac
ion,
accesibilid
ad

Telemedic

ina

Enfermera
Registrad
a

(RN) espe
cializada

Mensajeria

SMS masiva

El uso de la
tecnologia

movil

Programa
de
coordinacion
de atencion

multidisciplin

acceso

oportuno.

Incremento en
inscripcion de
pacientes,
mayor alcance
poblacional,
reduccion de
barreras

informativas.

La
telemedicina
un medio
eficaz para
realizar
evaluaciones
del habla en
LPH lo que
permite un
mayor acceso
a la atencién
para las
poblaciones

marginadas.

Estos
hallazgos
sugieren que
una CNN

puede reducir
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Restrepo
Luis
Fernand
o, et al.
2016

Colombia

After
Implementin
g a Cleft
Nurse
Navigator
Programlabi

opalatina

Accion de
tutela y
barreras de
acceso a
servicios de
salud en
labio y/o
paladar
hendido

program
ade
salud
publica.

a

Revisio
n
docume

ntal

(CNN) en la
atencion de
pacientes con
LPH y evaluar
la eficacia de
los programas
para reducir las
disparidades
socioecondémic
as existentes
en la atencion.
Identificar
cuales son las
principales
barreras para el
acceso a una
atencion
integral en los
servicios de
salud que
afrontan los
nifos con labio
y/o paladar
hendido
mediante el
analisis de
acciones de

tutela

(la CNN) aria
dedicada facilitado por
a tiempo la CNN.
completo.

o parcial

como

navegador

a.

Barrera

que

superamo  Acciones
s el Legales, 6
acceso a tutelas
salud a aceptadas
través de

las tutelas

las
disparidades
en el acceso y
la
comunicacion,
y mejorar la
alimentacion
temprana en
cohortes en

riesgo.

A través de
las tutelas se
logré acceder
a servicios de
salud
integrales
para nifio con
LPH siendo
una
herramienta
util para
acceder a

dicho servicio
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FIGURA 2. Diagrama de flujo PRISMA para el proceso de seleccion de estudios.
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la revision (Matriz de
analisis)

(n=8)

Registros excluidos
posteriores a la lectura de
titulo y resumen

Total (n=283 )

Articulos de texto completo
excluidos porque no cumplian
con los criterios de elegibilidad

Abordan solo barreras=2
No presentan resultados de
implementacion=2
No especifican estrategias =2

(n=5)
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