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GLOSARIO

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/o
blando.(1)

Labio hendido: falla en la fusion de los procesos frontonasal y maxilar,
dando como resultado una hendidura de extension variable a traves del labio
alvéolo y el piso nasal.(1)

Percepcion: se ha definido como la vision personal que un individuo tiene
de si mismo y de la realidad. Se construye sobre la base de procesos
cognitivos y del sentido personal de la experiencia de la persona.(2)
Lactancia materna: es el método 6ptimo de alimentacion infantil que aporta
beneficios a corto y largo plazo para los bebés, las madres, el medio

ambiente, la economia y toda la sociedad.(2)



INTRODUCCION

El labio y paladar hendido es una de las afecciones craneofaciales mas frecuentes,
con una prevalencia de 1:1.000 nacidos vivos en Colombia.(3-5) Durante el
desarrollo embrionario, varios primordios medio faciales se fusionan para formar
estructuras orofaciales, como la nariz, labio superior y paladar que separa las
cavidades oral y nasal. Estos procesos estan controlados por complejos
mecanismos reguladores sujetos a influencias genéticas y ambientales.

Esta condicion afecta tanto al paciente como a su familia causando dificultades en
el desarrollo emocional y social, alimentacion, respiracion, desarrollo del habla,
oclusion y apariencia fisica; la lactancia materna exclusiva es la alternativa mas
adecuada para asegurar que el lactante reciba los nutrientes esenciales para su
crecimiento y desarrollo durante los primeros seis meses de vida, siendo la principal
opcion para prevenir situaciones de salud adversas y fomentar el desarrollo
intelectual y lenguaje.(6,7) Dentro de las dificultades que presentan los nifios con
labio y paladar hendido en la alimentacion, se encuentra la incapacidad de crear un
selle adecuado alrededor del pezén durante la lactancia ocasionado por el labio
hedido y una insuficiente presion intraoral negativa durante la succion debido al
paladar hendido, estas complicaciones en la alimentacion pueden generar un

retraso en el crecimiento y afectar el adecuado desarrollo del recién nacido.(8,9)

La comprension de las experiencias de lactancia materna en madres de bebés con
CPL podria desempefiar un papel fundamental no solo en la identificacion de los

servicios de apoyo prestados por parte de los profesionales de la salud y asistencia
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a los que acudieron las madres, sino también en la identificacion de las estrategias
beneficiosas como a los vacios y barreras existentes en el proceso, basadas en las
percepciones obtenidas de las madres en el proceso de lactancia materna en
neonatos con CPL, con la finalidad de dirigir de manera mas efectiva, los recursos
y esfuerzos dentro de los equipos de labio y paladar hendido y asi reducir el riesgo
de desnutricion en esta poblacion.

En esta revision sistematica cualitativa se realiz6 por medio de una busqueda
exhaustiva de todos los articulos relevantes con criterios reproducibles y explicitos
de seleccién. Se analiz6 la valoracion del disefio y caracteristicas de los estudios y
se desarroll6 la sintesis e interpretacion de los resultados. Se desarrollé de forma
objetiva, rigurosa y meticulosa desde el punto de vista cualitativo; utilizando
herramientas metodolégicas que permitieron combinar los datos recolectados a
partir de los estudios primarios, manteniendo el efecto individual de cada estudio
incluido. Se valoré la validez interna y externa, la magnitud de los resultados; Por

medio de las guias de lectura critica programa CASPe y la declaracién PRISMA.
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1. ASPECTOS TEORICO-CIENTIFICOS

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El labio y paladar hendido es una de las anomalias del desarrollo mas comunes que
afectan la region craneofacial y provocan una serie de problemas en las que se
incluyen la incapacidad de alimentarse de forma adecuada.(10) En Colombia se
reportan una prevalencia acumulativa poblacional para labio y paladar hendido de
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); Bogota y la regién central
presentan 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.(11)

La leche materna se considera el alimento ideal para los bebés: es segura y
contiene todos los nutrientes necesarios durante los primeros meses de vida y
anticuerpos que ayudan a proteger contra enfermedades infantiles comunes;(12)
asi como un factor protector contra la maloclusion y caries dental de la primera
infancia.(12,13) Los neonatos con labio y paladar hendido presentan fallas en la
fusion de diferentes procesos dando lugar a diferentes hendiduras de extensiones
diversas generando comunicaciones de manera parcial o completa con la cavidad
nasal (1); conllevando a una serie de obstaculos no solo de desarrollo sino del
proceso de alimentacion incluyendo la lactancia materna donde en ocasiones la
hendiduras presentes inhiben la capacidad del bebé para crear presion negativa
(succidn) necesaria para aspirar liquidos hacia la cavidad bucal (34).

A pesar de los protocolos de tratamiento ortopédico pre quirdrgico para labio y
paladar hendi6, en los que se incluyen obturadores naso alveolar (NAM) como una
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de las opciones para mejorar la calidad de vida en el proceso de reparacion para el
labio y paladar hendido (14); las directrices existentes frente al proceso y
acompafamiento en el proceso de lactancia para la madres son variadas y en
ocasiones escazas; asi mismo el estigma, escaso apoyo social y la falta de
orientacion por parte de los profesionales de salud afectan la percepcién de las
madres frente al proceso de lactancia de manera negativa (15).

No obstante; la evidencia cientifica frente a la percepcién de las madres frente al
proceso de lactancia materna en neonatos con presencia de labio y paladar hendido
escazay limitada. En Colombia no existe no existen revision sistematica de literatura
sobre la correlacion entre la lactancia materna y la percepcion de las madres por lo
gue su papel e incidencia no se ha establecido de manera clara y precisa,
consecuente a ello la labor que puede ejercer la percepcion frente al proceso de

lactancia es incierto.
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1.2. JUSTIFICACION

La lactancia materna es una de las estrategias en salud publica mundial mas
eficaces para mejorar la salud y la supervivencia infantil. Los beneficios de la
lactancia materna en la infancia perduran hasta la edad adulta. Pese a las
ventajas de la lactancia materna, menos de la mitad de los lactantes reciben una
lactancia materna Optima segun los estandares mundiales. (31)

Los pacientes con labio y paladar hendido presentan multiples obstaculos en el
proceso de alimentacion en especial de la lactancia materna, como resultado de
las anomalias anatdmicas subyacentes. Lo anterior puede conducir a momentos
de estrés, ansiedad e insatisfaccion por parte de las madres conduciendo en
ocasiones a un vinculo deficiente entre madre e hijo, de alli que la percepcion de
las madres sugiere jugar un papel importante en el proceso de lactancia en bebes

con labio y paladar hendido(16).

En la actualidad existen controversias sobre el papel que puede desempefar la
percepcion de las madres en el inicio y transcurso de lactancia materna en bebes
con labio y paladar hendido, como las estrategias y directrices implementadas
para solventar los obstaculos asociados en el proceso; motivo por el que se hace
indispensable establecer la posible asociacién entre la percepcién y lactancia;
algunas investigaciones(15,17) han observado que una percepcién negativa por
partes de las madres asociado a la falta de informacion, apoyo psicoldgico,
social, econdbmico como el estima por parte de los familiares y la sociedad,

produce que el proceso de lactancia no se desarrolle de manera efectiva.
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La revision sistematica de literatura se ha utilizado de manera clasica en la
sintesis completa e imparcial de diferentes estudios relevantes sobre un tema en
comun en un solo documento utilizando métodos rigurosos y transparentes,
permitiendo establecer y apreciar la asociacion y papel que podria desempeniar
la percepcion de las madres en la lactancia materna en bebes con labio y paladar
hendido. Esta investigacion beneficiara a los profesionales de salud permitiendo
adquirir un mayor conocimiento frente al manejo adecuado, pertinente e
interdisciplinario que se debe tener en pacientes con labio y paladar hendido, asi
como las posibles estrategias que se puede implementar para que sea eficaz el
proceso de lactancia materna. De igual forma los pacientes se beneficiaran,

producto de especialistas con mayor experticia frente al tema.
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1.3 PROPOSITO

Evaluar de manera critica la percepcién de las madres sobre lactancia materna en
recién nacidos con labio y paladar hendido mediante la recopilacion exhaustiva de
evidencia cientifica existente. Asi como estimar métodos y estrategias sugeridas por
los proveedores de salud para el fomento de la lactancia materna en recién nacidos
con labio y paladar hendido y posibles dificultades presentadas en el trascurso del

proceso.
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1.4 MARCO TEORICO

1.4.1 Definiciones

1.4.1.1 Labio hendido

Se puede definir como una falla en la fusién de los procesos frontonasal y maxilar,
dando como resultado una hendidura de extension variable a través del labio, el
alvéolo y el piso nasal (una hendidura incompleta no se extiende a través del piso
nasal, mientras que una hendidura completa implica falta de conexién) entre la

base alar y el elemento labial medial).(1)

1.4.1.2 Paladar hendido

Es una falla en la fusién de los huesos palatinos de los procesos maxilares, lo
gue resulta en una hendidura del paladar duro y/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 fusién 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.(1)

1.4.2 Embriologia

El desarrollo embrionario de la cabeza implica la interaccién de varias poblaciones
celulares y la coordinacion de multiples vias de transduccién de sefiales que, si se
alteran, pueden dar lugar a defectos como las hendiduras orofaciales; las vias de
sefalizacion BMP/TGF-B, FGF, via Wnt y Hedgehog (Shh) son los principales

actores del proceso de desarrollo craneofacial.(18)
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La via de sefalizacibn Wnt incluye modos de sefializacion candnicos y no
candnicos, que desempefia un papel clave en la morfogénesis facial al regular
procesos cruciales y criticos para el desarrollo del labio y el paladar, como la
proliferacion, migracion y diferenciacién celular; asi mismo interactian de forma
cruzada con otras vias. La alteracion de esta via conduce al desarrollo del labio
hendido y/o paladar hendido tanto del tipo sindrémico como del no sindrémico.(19)
Por su parte la via de sefializacion del TGF-f (factor de crecimiento transformante-
B) desempefia un papel crucial en diversos procesos biolégicos y celulares que
regulan el crecimiento celular, respuestas inmunitarias, desarrollo embrionario y
otros procesos. En la morfogénesis facial, la sefializacién de TGF-f3 es esencial para
la fusion palatina a través de su interaccion con otras vias de sefializacion como
WNT, FGF y BMP. TGF-f3 participa en la transicion mesenquimatosa del epitelio, un
paso vital para el éxito de la migracién y fusion de las plataformas palatinas. La via
de sefalizacién del TGF-B implica varios genes, y se ha demostrado que las
variantes patogénicas en algunos de estos genes estan asociadas con el desarrollo
de hendiduras orofaciales, como las variantes en el gen del factor regulador de
interferon 6 (IRF6) asociado con Van der Woude. sindrome (VWS).(19,20)

La via de sefalizacion BMP (proteina morfogenética 6sea) regula la proliferacion,
diferenciacion y apoptosis celular; considerados como pasos criticos en la
morfogénesis facial. La via BMP influye en la regulacion de ciertos genes implicados
en la fusion palatina e interactta con otras vias celulares como la via de sefializacion
SHH importante para el desarrollo craneofacial. BMP2 y BMP4 son miembros de la
familia de proteinas BMP. BMP2 es crucial para el desarrollo de los procesos
faciales durante la morfogénesis craneofacial, mientras que BMP4 es importante
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para la diferenciacion de tejidos y la formacién de prominencias faciales. La
desregulacion en estos procesos da como resultado labio o paladar
hendidos.(19,21)

1.4.2.1 Embriologia del labio hendido

El desarrollo del labio tiene lugar entre la cuarta y octava semana de gestacion.
Durante este periodo tienen lugar varios eventos que contribuyen al desarrollo del
labio. Al principio, las prominencias maxilares se fusionan con la prominencia nasal
lateral, formando las partes laterales del labio superior, y la prominencia nasal lateral
forma las alas de la nariz (Figura 1). El crecimiento continuo de la prominencia
maxilar medial y su eventual fusién con la prominencia nasal medial forman las
fosas nasales. La fusion de las prominencias nasales mediales forma las estructuras
de la nariz y el filtrum. La fusion entre la prominencia maxilar y la prominencia nasal
medial también forma una masa de tejido mesenquimatoso que, a medida que
continla creciendo, separa el labio superior de las fosas nasales, formando el
paladar primario durante la séptima semana. Cualquier retraso o alteracion en este
proceso provocado por el fallo de la fusion entre la prominencia maxilar y la
prominencia nasal de un lado dara lugar a un labio hendido unilateral. El fracaso
bilateral de la fusiébn entre estas dos prominencias conduce a un labio hendido
bilateral. La via molecular exacta que produce labio y paladar hendidos sigue siendo

un objetivo para multiples estudios moleculares.(19)
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Figural A. Formacion de las cinco prominencias faciales (prominencia frontonasal

A

Frontonasal B Medial nasal Lateral nasal
prominence process process

Maxillary
prominence

Mandibular

prominence

Unica y prominencias maxilares y mandibulares emparejadas). B Formacion de las
apofisis nasales medial y lateral. Tomado de: Lotfallah MA, Shahidi MS, Odelberg
DSW, Darr MA. Cleft lip and palate. InnovAiIT. 2023 Jan 18;16(4):165—70.(22)
1.4.2.2 Embriologia del paladar hendido

El desarrollo del paladar comienza durante la quinta semana de gestacion y
contindia hasta la duodécima semana de gestacion. EIl momento mas critico durante
el desarrollo del paladar es entre la sexta y la novena semana gestacional. Durante
la sexta semana, dos procesos palatinos laterales o huesos palatinos crecen desde
el lado medial de la prominencia maxilar y se encuentran verticalmente debajo de la
lengua. Cuando la lengua comienza a aplanarse y moverse hacia abajo como

resultado del desarrollo de la mandibula, los dos huesos palatinos comienzan a
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elevarse a una posicién horizontal y crecen acercandose uno al otro. Luego, las
crestas palatinas se fusionan entre si y con el tabique nasal y el paladar duro. La
fusién se completa en la duodécima semana para formar el paladar duro a partir de
la fusion de los huesos que se extienden desde el maxilar hasta los huesos palatino,
mientras que la parte posterior sin osificar forma el paladar blando y la Gvula. La
falla en la elevacion, el contacto o la fusién de los huesos palatinos da como
resultado hendiduras.(19)

1.4.3 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 combinacion de parametros
morfolégicos y anatémicos tradicionales con elementos genéticos actuales.(23)
1.4.3.1 Clasificacién labio hendido

El labio hendido se puede clasificar en tres grupos segun el sitio de la fisura: labio
hendido unilateral, labio hendido bilateral y labio hendido mediano.(24)

1.4.3.1.1 Labio hendido unilateral

El labio hendido unilateral se puede clasificar en tres niveles: labio hendido minimo,
labio hendido incompleto unilateral y labio hendido completo unilateral. Labio
hendido minimo (labio hendido de primer grado) la divisién se limita al labio rojo,
con o sin rotura del orbicular de la boca. Labio hendido incompleto unilateral (labio
hendido de segundo grado) el labio superior esta parcialmente partido y la base
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nasal esta intacta. Se puede dividir en labio hendido unilateral superficial de
segundo grado (la hendidura mide menos de la mitad de la altura del labio, y labio
hendido unilateral profundo de segundo grado (la hendidura mide mas de la mitad
de la altura del labio. Labio hendié completo unilateral (labio hendido de tercer
grado) la divisién es completa desde el labio superior hasta la base nasal.(24)
1.4.3.1.2 Labio hendido bilateral

El labio hendido bilateral se clasifica en tres grupos en funcion de si el maxilar
anterior sobresale o no. Labio hendido bilateral tipo uno: ElI maxilar anterior no
sobresale. Ambos lados tienen labio hendido de primer grado o labio hendido de
segundo grado. Labio hendido bilateral tipo Dos: ElI maxilar anterior de un lado es
protuberante, con labio hendido de tercer grado. El otro lado presenta labio hendido
de primer grado o labio hendido de segundo grado. Labio hendido bilateral tipo tres:
El maxilar anterior bilateral saliente, con labio hendido de tercer grado.(24)
1.4.3.1.3 Labio fisurado mediano

La hendidura esta en el medio del labio, incluida la grieta del labio.(24)

1.4.3.2 Clasificacién paladar hendido

El paladar hendido puede clasificarse en paladar hendido unilateral y paladar
hendido bilateral segun el lugar de la fisura. Segun el grado de fisura, puede
dividirse en Gvula fisurada, paladar blando fisurado y paladar duro fisurado (de
primer, segundo y tercer grado).(24)

1.4.3.2.1 Paladar hendido unilateral

El paladar hendido unilateral puede clasificarse en tres niveles: paladar hendido de
primer grado, paladar hendido de segundo grado y paladar hendido de tercer grado:
el paladar hendido unilateral de primer grado la Gvula hendida solamente, con o sin
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fisura del paladar blando. Paladar hendido unilateral de segundo grado: paladar
hendido blando, con o sin hendidura parcial del paladar duro. Paladar hendido
unilateral de tercer grado: paladar hendido blando y duro completamente.(24)
1.4.3.2.2 Paladar hendido bilateral

El paladar hendido bilateral puede clasificarse en tres niveles: paladar hendido de
primer grado, paladar hendido de segundo grado y paladar hendido de tercer grado.
El paladar hendido bilateral de primer grado: Gvula hendida y fisura del paladar
blando. Paladar hendido bilateral de segundo grado: paladar hendido parcial
(paladar hendido medio, paladar hendido blando y paladar hendido posterior, sin
labio hendido ni hendidura alveolar), incluyendo paladar hendido superficial de
segundo grado (sOlo paladar hendido blando) y paladar hendido profundo de
segundo grado (paladar hendido blando y hendidura parcial del paladar duro).
Paladar hendido bilateral de tercer grado: fisura completa del paladar blando y duro.
La hendidura tiene forma de Y y el vimer queda expuesto en la cavidad oral. Este
tipo suele acompanfar al labio hendido bilateral y a la hendidura alveolar

1.4.4 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
etioldgicos del labio y paladar hendido se pueden agrupar en causas no sindrémicas
y sindromicas (22,25)

1.4.4.1 Causas no sindrémicas

La mayoria de los casos de fisura oral se deben a causas no sindrémicas. Los casos
no sindromicos son el resultado de complejas interacciones entre factores gen-
ambiente y gen-gen. En lo que se incluyen: variaciones genéticas, medicamentos
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(por ejemplo, antiepilépticos), deficiencia de folato, obesidad materna, tabaquismo
materno, alcoholismo.(22)

1.4.4.2 Sindrémica

Aqui la hendidura se asocia con otra malformacién. 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) (25)

1.4.5 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 regién a otra, sugiriendo que la diferencia puede deberse
a la diversidad racial, climatica, cultural y diferentes programas de atencion en el
embarazo.

En Colombia Alonso y Brigetty(11) 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.
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1.4.6 Lactanciay desarrollo craneofacial

La lactancia materna es una de las estrategias en salud publica mundial mas
eficaces para mejorar la salud y la supervivencia infantil. Los beneficios de la
lactancia materna en la infancia perduran hasta la edad adulta. Pese a las ventajas
de la lactancia materna, menos de la mitad de los lactantes reciben una lactancia
materna éptima segun los estandares mundiales.(27) Actualmente, la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) recomienda la lactancia materna exclusiva durante los
primeros seis meses de vida del bebé y luego continuar con la lactancia materna
junto con alimentos sélidos durante los siguientes 12 a 24 meses, o durante el
tiempo que la madre y el bebé lo deseen.(28)

La lactancia materna exclusiva hace mencién de que el lactante recibe unicamente
leche materna de su madre o de una nodriza 0 se extrae leche materna y ningun
otro liquido o sélido, ni siquiera agua, con excepcion de soluciones de rehidratacion
oral, gotas o jarabes compuestos de vitaminas, minerales suplementos o

medicamentos. (29)

El desarrollo craneofacial implica estimulos funcionales como la respiracion, la
masticacion, la succién y la deglucién. La lactancia materna favorece el correcto
desarrollo craneofacial producto de la intensa actividad muscular que requiere, lo
que favorece el correcto cierre de los labios, estimula la funcion mandibular y
posiciona correctamente la lengua contra el paladar. Los movimientos de labios y
lengua durante la lactancia hacen que el nifio obtenga la leche mediante una “accién
de apreton”, mientras que los nifios alimentados con biberdn realizan un movimiento
mas pasivo para obtener la leche, provocando una menor estimulacion de las
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estructuras orofaciales. En consecuencia, la lactancia materna puede promover un
mejor desarrollo oclusal y un crecimiento correcto de las estructuras orofaciales, y
el mejor desarrollo oclusal puede extenderse hasta la etapa de denticién mixta. Sin
embargo, la influencia de la lactancia materna sobre la oclusién es un tema de

debate en la literatura cientifica.(28,30)

1.4.6.1 Lactanciay labio y paladar hendido

Cuando se produce una fisura labial, el labio no es contiguo, y cuando se produce
una fisura palatina, existe comunicacion entre las cavidades oral y nasal. Las fisuras
pueden variar en gravedad desde una simple muesca en el labio superior hasta una
abertura completa en el labio que se extiende hasta el suelo de la cavidad nasal y
afecta al alvéolo hasta el agujero incisivo. De forma similar, el paladar hendido
puede afectar sélo al paladar blando o extenderse parcial o completamente a través
del paladar duro y blando.(31)

Los bebés con labio y paladar hedido enfrentan multiples obstaculos para una
alimentacion oral exitosa y un crecimiento apropiado debido a anomalias
anatoOmicas subyacentes, condiciones médicas comoérbidas y dificultades
psicosociales. Los bebés con labio leporino aislado en general pueden alimentarse
exitosamente con biberones estandar o con ligeras modificaciones. Sin embargo, si
hay paladar hendido, inhibe la capacidad del bebé para crear la presion negativa
(succidn) necesaria para aspirar liquidos hacia la cavidad bucal. Esto hace que la
alimentacion con biberones estandar y con el pecho sea muy ineficaz y, en muchos

casos, imposible.(31)
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Usualmente los bebés usan tanto la succion como la compresion para amamantar
con éxito. La capacidad de generar succion es necesaria para la fijaciéon al pecho,
el mantenimiento de una posicion de alimentacion estable y, junto con el reflejo de
bajada, la extraccién de leche. Normalmente, cuando un bebé se esta alimentando,
sus labios se apoyan firmemente contra la areola, sellando la cavidad bucal en la
parte anterior. El paladar blando se eleva hacia arriba y hacia atras para contactar
con las paredes faringeas y sellar la cavidad bucal posteriormente. A medida que la
lengua y la mandibula caen durante la succidn, la cavidad bucal aumenta de tamafio
y se genera succion, extrayendo leche del pecho. La compresion ocurre cuando el
bebé presiona el pecho entre la lengua y la mandibula. La succién y la compresién
ayudan a transferir la leche durante la lactancia. Por otra parte, existe una relacién
entre la cantidad de presion oral generada durante la alimentacion y el tamafio/tipo
de hendidura y madurez del bebé, razén por la que los bebés con labio hendido
tienen mas probabilidades de amamantar que aguellos con paladar o labio y paladar
hendido, consecuencia de la dificultad para crear succién resultado de la cavidad
oral que no se puede separar adecuadamente de la cavidad nasal durante la
alimentacion. Para estos bebés, las consecuencias negativas pueden incluir fatiga
durante la lactancia, tiempos de alimentacion prolongados y problemas de
crecimiento y nutricion.(31)

1.4.6.2 Estrategias de lactancia en labio y paladar hendido

Las guias de practica clinica (GPC) se desarrollan sistematicamente para ayudar a
los médicos y pacientes a tomar las decisiones correctas sobre la atencion sanitaria
para cada circunstancia clinica. Aunque no sustituyen el consejo de los médicos u
otros profesionales o proveedores de atencién médica, si identifican y brindan
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recomendaciones generales. Estas directrices proporcionan recomendaciones

basadas en evidencia provenientes de revisiones sistematicas sélidas y analisis

detallados y atentos de la literatura médica publicada.(32)

Reilly et al.(31) proponen con base en la evidencia cientifica las siguientes

recomendaciones frente a la lactancia en pacientes con labio y paladar hendido:

Se debe evaluar la lactancia materna de los bebés con labio y paladar
hendido de forma individual. En particular, es importante tener en cuenta el
tamafio y la ubicacion del labio y paladar hendido del bebé, asi como los
deseos de la madre y la experiencia previa con la lactancia materna.

Las madres que deseen amamantar deben tener acceso inmediato a un
especialista en lactancia para ayudarlas con el posicionamiento, el manejo
del suministro de leche y la extraccion de leche para alimentacion
suplementaria.

La modificacion de las posiciones para amamantar puede aumentar la
eficiencia y eficacia de la lactancia. Las recomendaciones de
posicionamiento que se han recomendado sobre la base de evidencia débil
(experiencia clinica u opinidbn de expertos) y que deben evaluarse para

determinar su éxito son:

1.4.6.2.1 Labio hendido

X/
L X4

Se debe sostener al bebé de manera que el labio hendido quede orientado
hacia la parte superior del pecho; (por ejemplo, un bebé con un labio hendido

[derecho] puede alimentarse mas eficientemente en una posicién de cuna
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cruzada en el pecho derecho y una “pelota de futbol”; posicién estilo gemelo”
en el pecho izquierdo).

+ La madre puede ocluir el labio hendido con el pulgar o el dedo y/o sostener
las mejillas del bebé para disminuir el ancho de la hendidura y aumentar el
cierre alrededor del pezén.

++ Para labio hendido bilateral, una posicion a horcajadas (posicién de caballo)
"de frente" puede ser mas efectiva que otras posiciones para amamantar.

1.4.6.2.2 Paladar hendido o combinacién de labio y paladar hendido

% La posicion debe ser semivertical para reducir la regurgitacion nasal y el
reflujo de la leche materna hacia las trompas de Eustaquio.

% Una posicién de “sujecion de futbol” /gemelo (el cuerpo del bebé colocado al
lado de la madre, en lugar de sobre el regazo de ésta, y con los hombros del
bebé mas altos que su cuerpo) puede ser mas eficaz que una posicién de
cuna cruzada.

% Para los bebés con pardlisis cerebral también puede resultar util colocar el
pecho hacia el “segmento mayor”, el lado del paladar que tiene el hueso mas
intacto. Esto puede facilitar una mejor compresion y evitar que el pezén sea
empujado hacia el sitio de la hendidura.

% Algunos expertos sugieren sostener la barbilla del bebé para estabilizar la
mandibula durante la succién y/o sostener el pecho para que permanezca en
la boca del bebeé.

+ Si la hendidura es grande, algunos expertos sugieren inclinar el seno hacia

abajo para evitar que el pezén sea empujado hacia la hendidura.
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% Es posible que las madres necesiten extraer manualmente la leche materna
en la boca del bebé para compensar la ausencia de succion y compresion y

estimular el reflejo de bajada.
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2. ASPECTOS METODOLOGICOS

2.1TIPO DE ESTUDIO
Revision sistematica de la literatura. Investigacion documental bajo disefio
cualitativo.
2.2 OBJETIVO DE ESTUDIO
Lactancia en recién nacidos con labio y paladar hendido.
2.3 MATERIAL OBJETO DE ESTUDIO
Revision exhaustiva de la literatura en la percepciéon de las madres sobre lactancia
materna en recién nacidos con labio y paladar hendido.
2.4 MUESTRA
Articulos que cumpla con los criterios de elegibilidad
2.5 CRITERIOS DE SELECCION
2.5.1 Criterios de inclusion
e Poblacion: Madres con recién nacidos de 0 a 24 meses con labio y paladar
hendido.
¢ Intervencion: Lactancia materna
e Comparacion: Métodos y estrategias utilizados en la lactancia materna
e Resultados: Percepcidn, opinién de las madres y estrategias de lactancia
2.5.2 Criterios de exclusion
e Estudios in vitro y animales
e Pacientes con hendiduras orofaciales diferentes labio y paladar hendido.
e Paciente con intervencion quirdrgica previa.

e Pacientes con lactancia artificial.
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2.6 PROCEDIMIENTO

2.6.1 Protocolo y registro

Para este estudio se siguieron las pautas de los Elementos de Informacion
Preferidos para Revisiones Sistematicas y Meta Analisis (PRISMA). El protocolo de
esta revision sistematica cualitativa fue registrado en PROSPERO bajo el nimero
CRD 42023423423644

2.6.2 Fuentes de informacion y basqueda

Se realizdé una busqueda sobre la percepcion de las madres sobre la lactancia
materna en recién nacidos con labio y paladar hendido en dos diferentes bases de
datos electronicas EMBASE y PUBMED. Se desarroll6 una estrategia de busqueda
especifica para cada base de datos. La estrategia de investigacién estuvo basada
en la pregunta PICO vy restringida por idiomas diferentes al inglés, se revisaron
manualmente las listas de referencias de los articulos elegibles para su inclusién
(Tabla 1).

2.6.2 Seleccidn de articulos

La seleccion de articulos fue realizada por tres investigadores de manera
independiente y en dos fases teniendo en cuenta los criterios de inclusion y
exclusion. En la primera fase los articulos se filtraron a partir de titulo y resumen; en
la segunda fase los articulos preseleccionados mediante titulo resumen fueron
revisados nuevamente de forma completa y exhaustiva. Los informes duplicados
fueron preliminarmente excluidos mediante Software Mendeley version 1.19.8

(Elsevier, Amsterdam, Paises Bajos).
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2.6.3 Extraccion y sintesis de datos

Se llevé a cabo mediante la elaboracién de una hoja de célculo en Microsoft Excel
2018 (Microsoft Corp., Redmond, EE. UU.), teniendo en cuanto titulo, autor, fecha,
disefio del estudio, objetivo del estudio, muestra, resultado y comentarios

2.6.4 Evaluacién de la calidad metodolégica

Tres revisores de manera independiente evaluaron el riesgo de sesgo de los
estudios incluidos empleado la lista de verificacion de evaluacién critica del CASP
para la investigacion cualitativa. (33) la cual emplea una técnica sistematica para
evaluar tres areas principales como la validez externa, la evaluacién de la calidad
metodoldgica y la validez del estudio. Se evaluaron los 7 estudios seleccionados

(Tabla 2)

ASPECTOS ETICOS DESPUES DE PROCEDIMIENTO

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

riesgo ya que se realizara revision de articulos cientificos.
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3. RESULTADOS

3.1 SELECCION DE ESTUDIOS

De un total de treinta y nueve registros identificados inicialmente, treinta y cuatro

permanecieron después de eliminar los duplicados. Sobre la base de un analisis de

los titulos y resimenes, se excluyeron otros veintiséis articulos. Entre los ocho

articulos restantes, uno fue excluido después de evaluar su texto completo. Por lo

tanto, finalmente se seleccioné una muestra de siete estudios para la sintesis

cualitativa. La Figura 2 muestra el diagrama de flujo para la seleccién de estudios

(n= 39)

Numero de registros identificados mediante busquedas en bases de datos

N° de articulo potencialmente relevante identificados y
recuperados
(n =39)

L 5| NUmero de registros

duplicados (n=5)

)

N. © de registros evaluados por titulo y abstracto (n =
34)

NUmero de registros
excluidos (n=26)

N° de articulos de texto completo evaluados para su
elegibilidad
(n=8)

NUmero de estudios incluidos en la sintesis cualitativa
(n=7)

Numero de articulos de
texto completo
excluidos(n=1)

Figura 2. Diagrama de flujo de la seleccion de estudios de acuerdo con el formato con la guia

PRISMA.
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3.2 Caracteristicas generales de los estudios incluidos

Las caracteristicas de los siete estudios seleccionados se presentan en la tabla 3.
Los estudios incluidos se publicaron entre 2014 y 2022. Los cuales se realizaron
dos en Estados Unidos(34,35), un estudio en Noruega(36) , India(10), Nigeria(37),
Turquia(38) y Colombia(14). El tipo de disefio de los estudios seleccionados fueron
un estudio transversal (35), un estudio de cohorte retrospectivo (34), un ensayo
controlado aleatorizado (10) y 4 estudios descriptivos transversales (37), (36), (38)
(14). Los estudios evaluaron a madres de recién nacidos con CLP cuyas edades
variaron entre 0 a 3 meses; un estudio(34) tuvo en cuenta la edad gestacional de
las madres; un total de 141 nifias y 149 nifios fueron valoradas en 4 estudios (14,
34, 36, 38); un estudio (35) evalud 150 nifios, un estudio evalu6 (10) evalué 29 nifios
y un estudio (37) evalud 65 nifios. Esta investigacion resumié las percepciones de

534 madres encuestadas. Los datos cualitativos recopilados se realizaron a través

de encuestas online (35), encuestas telefénicas(34) , entrevista
(cuestionario)(10,37,38), entrevistas semiestructuradas(36) , entrevista no
estructurada(14).

Los andlisis de datos de los estudios se realizaron mediante analisis tematicos tabla
3 y 4. Los cuales fueron abordados de la siguiente manera; Todos los estudios
evaluaron los datos sociodemograficos, la percepcién de las madres frente a la
lactancia, estrategias utilizadas y los desafios que se enfrentan al lactar las madres;
otros temas estimados fueron factores que afectan la lactancia(34), evaluacion del
personal(14,35,36) y método de ensefianza o informacion recibida(14,35).

A continuacion, se describe una discusién detallada de estos temas, con respecto

a los datos
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3.3 Datos sociodemogréficos:

Los siete estudios seleccionados reportaron una gran variedad de datos, la edad de
las madres evaluadas vario entre 18 -55 afios, un estudio (14) report6 la edad de
los padres (20-51 afios), solo dos(34,35) estudios informaron el estado civil de la
muestra respectivamente, monoparental: si 7/10 y no: 32/40; 81% (n=104) casado,
soltero:9% (n=11), unién libre: 9% (n=11), separado / divorciado: 2% (n=2). Los
ingresos y ocupacion se describieron en tres estudios (14,34,35), los ingresos del
hogar variaron menos de $15 000 USD: 7% (n=9), $15 000 - $34 999 USD:16%
(n=20), $35.000 - $54.999 USD:11% (n=14), $55.000 -$74.999 USD: 19% (n=24),
$75.000- $94.999 USD: 15% (n=19), $95 000 + USD: 23% (n=29), 8% (n=10)
prefirieron no responder y 2% (n=3) inseguro,(35); la ocupacion vario entre madres
trabajando: si: 18/26 y no: 21/24,(34) y desempleados: 11 (39%),independiente : 1
(4%), empleado: 5 (18%) y otros: 10 (35%)(14). El nivel de escolaridad fue reportado
en 2 estudios (14,35), reportando que 1%(n=1) no termind el bachillerato, 18%
(n=22) es bachiller, 25% (n=32) realizo una parte universitaria, el 27%(n=34)
universitario y el 29% (n=37) realizo algun posgrado,(35) otro estudio informé la
escolaridad de madres y padre; el 25 % de las madres no recibieron ningun tipo de
educacion, el 3% primaria y bachilleratos completos, 32% realizo un tecnologo vy el
25% universidad completa (14). El peso al nacer fue evaluado en dos articulos
(36,37) variando entre 3,1+0,5 Kg y 2,5 a 4,6 kg respectivamente. Asi mismo solo
dos estudios informaron la presencia de algun sindrome en la poblacion evaluada
(34,35) incluyendo: Secuencia de Pierre Robin: 5,4% (n=8), sindrome de Stickler

2,0% (n=3), sindrome/asociacion CHARGE 1,4% (n=2)
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Sindrome de Van der Woude 1,4% (n=2), sindrome de delecion 22q11.2 0,7%
(n=1),(35) presencia de algun sindrome: 6/11, Pierre Robin 7/7 y no: 26/32, (34)
correspondientemente.

3.4 Estrategias utilizadas

Se obtuvo asesorias en lactancia por parte de enfermeras y terapeutas de
alimentacion, apoyo de grupos en linea, familiares y amigos, grupos de apoyo
organizados para la lactancia materna y asistencia alimentaria dentro del hospital
(35) En otro estudio se tuvo el estimulo y el apoyo frente a la lactancia materna por
parte de enfermeras de sala de partos o personal de UCI, se realiz6 diagndstico y
asesoria prenatal (34). Otro estudio investigo los métodos de informacién a madres
a través de moddulo audiovisual vs el folleto el cual representaba los problemas
asociados con el labio y/o paladar hendido y las practicas de alimentacion que
debian seguirse mientras se alimentaba a los bebes afectados (10). El 63% de las
madres del estudio de Adekunle (37) informaron que no recibieron asesoria sobre
la alimentacién de sus bebes con fisuras en los centros donde dieron a luz, pero el
69.2% reporto que recibieron informacién nutricional la cual fue proporcionada por
el medico/residente de cirugia maxilofacial a cargo del 80% de estas madres.
Lindberg y colaboradores(36) aunque no analizaron las estrategias utilizadas por
las madres, refirieron la importancia del apoyo por parte de los profesionales de la
salud aunque refirieron también haber recibido informacién contradictoria, otras
madres recibieron orientacion por parte de una consultora de lactancia certificada
por la junta internacional, programa de educacion personal sobre la lactancia
materna que brindo atencién experta en lactancia a las necesidades de las
pacientes con CLP, promovié cambios que apoyan la lactancia materna, el
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odontdlogo pediatrico explico el tratamiento con terapia de moldeo naso alveolar
(NAM) y proporciono consejos detallados sobre alimentacion e higiene bucal (14).
En el estudio de Kucukguven y colaboradores.(38) el 87,2% buscaron informacién
sobre los métodos de alimentacion en internet y el 33.3% recibié educacién
alimentaria durante el embarazo.

3.5 Desafios que enfrentan las madres al lactar

Se reporté principalmente gran preocupacion por no poder proporcionar suficiente
leche para el lactante (35), aumentando el estrés, frustracion y ansiedad de las
madres; dando lugar a un vinculo deficiente entre madre e hijo (10,14, 34-38) . Entre
otros factores que afectan la decision de amamantar estan las opiniones y el apoyo
de su pareja, sus familiares y los profesionales de la atencién médica. Las madres
de bebés prematuros enfrentan un mayor desafio para generar y mantener un
suministro adecuado de leche. También Kaye y colaboradores.(34) reporta que las
madres solteras tienen tasas de inicio ligeramente mas bajas que el promedio en
general y una tasa de abandono antes de los 6 meses, las madres trabajadoras y
aquellas con bebes en guarderias tuvieron tasas mas bajas de inicio de la lactancia
materna, pero duraciones ligeramente mas largas ya que enfrentan el desafio de
mantener el suministro mientras estan separadas de su bebé durante el dia (36).
Las madres trabajadoras describen muchos problemas para encontrar el momento
y lugar adecuado para extraerse la leche en el trabajo (34). También se informa que
a las madres les resulto dificil encontrar el método de alimentacion adecuado para
él bebe hasta que recibieron informacion de las enfermeras y solo una minoria de
padre logro establecer un patron de alimentacion regular (37). Otras madres
informaron sentimientos de shock y gran preocupacién por la alimentacion en el

39



momento del diagnéstico prenatal. Hubo madres que no lograron amamantar e
informaron reacciones emocionales como perdida y tristeza, mientras que otras no
sufrieron. Entre otras dificultades es la percepcion que tenian las madres, como
malestar para el bebé y la idea de que el nifio todavia tiene hambre (36), debido a
las frustraciones, tristeza y desesperacion de algunas madres, provocaron que no
pudieran amamantar a sus hijos (14,38). El articulo de Murphy y colaboradores(10)
no evaluaron los desafios de las madres al lactar.

3.6 Factores que afectan la lactancia

Se describe que la duracion de la lactancia materna depende en gran parte del tipo
del compromiso de la hendidura (35). Los bebes con CLP, especificamente aquellos
con paladar hendido, estan predispuestos a sufrir dificultades entre las mas
comunes para alimentarse son la incapacidad de obtener un sellado adecuado, la
dificultad en la coordinacién muscular para lograr una presion de succion negativa
(10,14,34-38), agarre deficiente, suministro deficiente de leche (34). Junto con otros
problemas como la regurgitacion nasal y la aspiracién de liquidos, hacen que los
bebés tengan dificultades para prosperar(10,36).

Lo que resulta en un tiempo de alimentacién prolongado, una ingesta de volumen
inadecuada, lo que hace que el proceso de alimentacion sea mas estresante. Los
bebes que pudieron prenderse al pecho tuvieron una succién insuficiente, seguido
de regurgitacion nasal, la incapacidad de crear selle en el pezén y el cansancio
fueron las dificultades presentadas. Algunas madres de bebes con labio y paladar
hendido indicaron que sus bebes tenian algunas dificultades importantes, como
aspiracion, tos, asfixia e incapacidad para tragar liqguidos. Como resultado aumento
de peso reducido y crecimiento inadecuado(14) . Los bebes que no reciben
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beneficios de la leche materna también pueden ser mas susceptibles a las
infecciones y por lo tanto, pueden estar mas abajo en la curva de crecimiento.

3.7 Evaluacion del personal de salud:

Algunas madres comentaron su decepcion por la falta de educacion sobre CLP
entre los profesionales médicos, la escasa comprension de los sistemas de
alimentacion especializados y la incapacidad de obtener ayuda para obtener
suministros de extraccién, otras mencionaron lo agradecidas que estaban de tener
acceso a un equipo CLP capacitado, recursos de apoyo y un extractor de leche de
calidad hospitalaria (35). Las madres evidenciaron una falta de experiencia por parte
del personal sobre la lactancia materna en bebes con CLP, reportaron haber
recibido informacion diversa e inexacta sobre la lactancia materna, las madres
informaron que era estresante y confuso cuando diferentes profesionales de la salud
compartian sus ideas y sugerencias sobre como debian alimentar al recién
nacido(36).Un 63% de un estudio(34) informo que no recibieron asesoria sobre la
alimentacion de sus bebés con fisuras en los centros donde dieron a luz, el 69.2%
informaron que recibieron informacion nutricional suministrada por el médico
residente de cirugia maxilofacial y el 95.6% de las madres informadas afirmaron que
la informacion era util (37). La asesoria por parte de los profesionales de la salud
fue importante cuando las madres querian proporcionar la lactancia materna (14).
Las madres entrevistadas afirmaron que parecia como si los profesionales de la
salud consideraran imposible la lactancia materna para estos pacientes, lo que
dificultaba la promocién de esta préctica, a pesar de las recomendaciones de
lactancia materna exclusiva hasta los 6 meses de edad (38). Se ha demostrado
que el asesoramiento prenatal y la educacion sobre alimentacion disminuyen las
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tasas de ingreso a la UCI, la duracién de la estancia en la UCI y los costos de
atencion médica (14) El estudio de Murthy y colaboradores(10) no referencio
informacion sobre percepcién del personal de salud.

3.8 Percepcidn de las madres frente a la lactancia materna

La percepcién de las madres abordo diferentes puntos de vista; Lindberg y
colaborares (36) evidenciaron una falta de profesionales con experiencia en
pacientes con CLP, recibiendo informaciéon diversa e inexacta sobre la lactancia
materna, asi mismo informaron que era estresante y confuso cuando diferentes
profesionales de la salud compartian sus ideas y sugerencias sobre como las
madres debian alimentar al recién nacido, describieron bajas expectativas de éxito
en la lactancia materna y dificultades para el agarre al pecho y otros informaron
largos periodos de succion del pecho. Igualmente, el estudio de Madhoun y
colaboradores.(35) coincide en la falta de que falta de educacion sobre alimentacién
en pacientes CLP entre los profesionales médicos segun la percepcién de las
madres asi como la escasa comprension de los sistemas de alimentacion
especializados y la incapacidad de obtener ayuda para obtener suministros de
extraccion. Otras mencionaron lo agradecidas que estaban de tener acceso a un
equipo CLP capacitado, recursos de apoyo y un extractor de leche de calidad
hospitalaria.

Kaye y colaboradores.(34) por su parte reportaron que un 32% de las madres
amamantaron con leche materna durante al menos 6 meses, las razones que
citaron: proteccion inmunoldgica del bebe, la leche materna, "opcion mas saludable"
0 que es "la mejor opcién" y costos. Las madres que optaron por no proporcionar
leche materna informaron las siguientes razones: falta de suministro de leche,
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"demasiado complicado” o “demasiado estresante". Las madres que proporcionaron
leche materna durante 6 meses explicaron las razones de suspension en las que se
incluian: perdida del suministro, "demasiado dificil "o debido a la salud del bebe. Las
madres que amamantaron informaron al menos un factor desafiante, siendo los mas
comunes: agarre deficiente, mala succion y suministro de leche insuficiente

Murthy y colaboradores.(10) quienes evaluaron dos medios de proporcionar
informacion a las madres de bebes con CLP, encontraron diferencias
estadisticamente significativas en los niveles de satisfaccion de las madres en los
dos grupos, los resultados indicaron que las madres del grupo del mddulo
audiovisual fueron capaces de aprender rapidamente las técnicas de lactancia
materna y lograron amamantar con éxito a los lactantes. Mas del 60% de las madres
en el grupo del modulo audiovisual estaban amamantando con éxito a los bebés en
el segundo mes. Al final del seguimiento, el 100% de las madres amamantaban con
éxito a los bebés. Al tercer mes, el 80% de las madres del grupo del mdédulo
audiovisual habian logrado amamantar al lactante afectado con la ayuda de la
técnica de lactancia asistida. Al cuarto mes, el 93,3% de las madres del grupo del
mddulo audiovisual habian logrado amamantar al lactante afectado con la ayuda de
la técnica de lactancia materna asistida.

Adekunle y colaborares.(37) reporto que el 46% (n = 30) de las madres
consideraron la incapacidad de sus bebés para succionar como el desafio mas
importante que encontraron al amamantar; las madres de los nifios con diagnéstico
de CLP significativamente reportaron desafios en la lactancia materna que aquellos
con diagnostico de labio hendido unicamente (P<0,001). Para las madres cuyos
bebés no fueron amamantados exclusivamente, el modo de alimentacion
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suplementaria mas comun adoptado fue el uso de biberones convencionales (n =
24, 43,6%).

Kucukguven y colaborares.(38) Los padres consideraron a los especialistas como
cirujanos, ginecoélogos, pediatras y ortodoncista juegan un papel importante en la
educacién de los padres respecto al cuidado de las hendiduras, 50 padres
informaron que pudieron llevar a cabo la lactancia y el 42 % reporto una succion
inadecuada. Los bebes con labio hendido aislado tenian problemas menores
durante la lactancia como regurgitacién nasal, incapacidad de crear selle en el
pezon y cansancio; para los de paladar hendido aislado adicional a lo mencionado
anteriormente prestaron desafios importantes como ingesta de volumen
inadecuado, aspiracion, tos, asfixia, incapacidad para pasar liquidos.

Cerdén y colaborares.(14) las madres entrevistadas, tanto prenatalmente como
postnatalmente, manifestaron los beneficios de iniciar el proceso prenatalmente.
Aunque el proceso de lactancia materna exclusiva resulta dificil para estas madres,
reconocen sus inmensas ventajas. Las madres consideraron ventajoso el uso de la
terapia NAM ya que el obturador permitia un mejor proceso de alimentacion con
biberon. El equipo interdisciplinario genera satisfaccion, motivacion, expectativas y
felicidad en las madres que iniciaron esta terapia con sus hijos. las madres
entrevistadas afirmaron que parecia como si los profesionales de la salud
consideraran imposible la lactancia materna para estas pacientes, lo que dificultaba
la promocion de la lactancia materna, a pesar de las recomendaciones de lactancia
materna exclusiva hasta los 6 meses de edad; las madres mencionaron otros
problemas, como la imposibilidad de succionar, la forma en que los bebés sostienen
el pezon en la boca, la presion de los familiares, el miedo a la lactancia materna.
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DISCUSION

Este estudio evalu6 sistematicamente la literatura sobre la percepcién de las madres
frente a la lactancia materna de recién nacidos con labio y paladar hendido. Se
buscé identificar la situacién sociodemografica general de esta poblacion, sus
dificultades, barreras, estrategias usadas y atencién recibida por el personal de
salud con el fin de resaltar los vacios existentes tanto en los profesionales de salud
y programas de atencién a madres de nifios con CLP que no toman en cuenta la
informacion de percepcion por parte de uno de los actores dentro del proceso como
son las madres de los nifios de esta poblacion.

Aunque la mayoria de los estudios recolecto informacion sobre la sociodemografica
de las participantes (14,34-37) ) solo dos(34,35) relacionaron dichos datos con el
indice de iniciacion y duracion de lactancia materna directa o alterna , Madhoun y
colaboradores (35) encontraron una asociacion positiva entre mayores ingresos
(P=0.014) , alto nivel educativo (P= 0.065) y mayor edad de la madre (P= 0.085)
con la duracion de extraccién y provision de leche materna , de manera similar Kaye
y colaboradores(34)observaron que factores maternos como , madres primerizas,
madres en casa, madres mas jovenes y madres de nifios que no contaban con
cuidado de guarderia presentaron una iniciacion 80 a 90% de indices de uso de
leche materna pero con duraciones medias mas cortas que las de sus contrapartes.
El estudio de Adekunle (37) aunque no asocio sus datos demograficos con
lactancia, report6 que se observo un mayor indice de iniciacion de lactancia materna
en su estudio debido a que la mayoria de su muestra de madres encuestadas tenia
experiencia previa con otros hijos que presentaban CLP.

45



Referente a la demografia, los resultados de la presente revision coinciden en
algunos aspectos con estudios que reportan que las madres que trabajan presentan
inconvenientes de tiempo para poder iniciar y mantener lactancia materna o el
espacio adecuado para permitir la recoleccién de leche y usarla como método
alterno en botella Igualmente se apoya la observacion de una asociacion entre baja
iniciacibn y mantenimiento de lactancia materna en madres solteras y madres
primerizas.(39,40)

Frente a las estrategias utilizadas a nivel individual, cuatro de los estudios incluidos
reportaron la presencia de asesoria frente a la lactancia materna (34-36,38) un
estudio reporto ausencia de estrategia (37) mientras que el estudio de Cerén y
colaboradores.(14) referencio la auto busqueda por medios virtuales acerca de la
forma de alimentacion y el estudio de Kucukguven (38) referencia que se hizo
promocién del uso de obturadores palatinos.

Respecto a la educacion recibida todos los estudios incluidos en la presente revision
indicaron la importancia percibida por las madres de proporcionar informacion y
educacion prenatal en lactancia materna a las madres de bebes con CLP por
especialistas calificados, demostrando que la ausencia de asesoria de alimentacién
se relacion6 con bajos porcentajes de continuidad en lactancia materna.

La importancia de la asesoria prenatal es también confirmada por diversos estudios
que demuestran que la educacidén en lactancia materna se considera un factor
decisivo frente a la continuidad e iniciacion de esta practica en las madres de bebes
con CLP, observando resultados positivos de dichas asesorias.(41,42) Enfatizando
la importancia de la inclusion de una consultoria especializada. Dentro de los
miembros de equipos especializados en CLP a nivel internacional grupos como la

46



America Cleft Palate Craniofacial Association (ACPA) de Estados Unidos y la Cleft
Lip and Palate (CLAPA) de la National Health Service (NHS) en Reino Unido no
consideran dentro de su equipo a los consultores de lactancia. Existe desconfianza
por parte de algunos profesionales de la salud sobre los consultores y por lo tanto
no mencionan que existe la opcidén de lactancia materna en este tipo de poblacion
y desestiman la posibilidad de intentarlo (43); Lo cual fue mencionado en la presente
revision como parte de la experiencia de las madres, quienes reportaron que habian
sido informadas por médicos y enfermeros de no proporcionar lactancia
materna.(38) Los autores de este estudio sefialaron la importancia de educar no
solo a las madres de nifios CLP sobre lactancia materna sino a los profesionales de
la salud y sugieren implementar programas educativos dirigidos a proveedores de
servicios de salud para el mejor manejo postnatal de neonatos con CLP
especialmente en areas rurales.

Estudios como los de Gottschlich y colaboradores.(44) confirman la diferencia que
representa la educacién proporcionada especificamente por enfermeras
especializadas o consultores de lactancia, igualmente diversos autores observaron
que aquellos padres que tuvieron acceso a consultorias para lactancia materna
mostraron mayor probabilidad de proporcionar leche materna a sus bebes asi como
la importancia de contar con un seguimiento adecuado, lo cual coincide con lo
observado en esta revision.(45,46)

Los desafios reportados por las madres fueron descritos en todos los estudios
seleccionados en esta revision (10,14,34-38) donde se observaron diferentes
temas como sensacion de falta de informacion proporcionada por el personal de
salud, aumento en el estrés, frustracion y ansiedad de las madres lo cual genera
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inestabilidad entre el vinculo afectivo madre e hijo, apoyo insuficiente por parte de
los profesionales de salud, miedo a la lactancia y presion por parte de los familiares.,
algunos autores como Henderson y colaboradores(47) asociacién adicionalmente
depresion postparto con los indices reducidos de cesacion temprana de lactancia
materna

Las causas citadas en nuestra revision por las madres para dejar de lado la lactancia
materna en sus bebes incluyeron factores de imposibilidad de generar un sellado
adecuado, baja coordinacion muscular para producir la presion de succién negativa
necesaria y la deficiencia en el agarre para lograr un adecuado suministro de leche.
(10,14, 34-38)

Estas causas varian de acuerdo con diferentes factores, diferentes estudios indican
gue tanto el tipo como la extensién de la lesion son determinantes en el éxito de la
lactancia materna en esta poblacion ya que a mayor extension de la fisura menor
posibilidad de producir selle para presién negativa, por lo cual cada caso es
diferente y en ocasiones las dificultades pueden ser mayores al punto de
imposibilitar esta opcion. (48-50)

Las percepciones negativas respecto al personal de salud reportado por las madres
en este estudio principalmente estuvieron asociado a informacion inexacta o
conflictiva por parte del personal de salud. (10,14, 34-38) Otros estudios(51)
confirman la percepcién observada en esta revision lo cual se atribuye a la
desinformacién por parte de los profesionales de salud

Sin embargo, esta revision conto con percepciones positivas en referidas en dos
estudios (35,36) donde las madres referian una actitud de agradecimiento frente al
apoyo brindado por el personal de salud cambiando la percepcion de la lactancia al
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tener acceso a un equipo CLP capacitado, recursos de apoyo y un extractor de leche
de calidad hospitalaria. Esta percepcion se debe a que este ultimo estudio tomo su
muestra de una clinica especializada en pacientes CLP que contaba con diferentes
especialidades para apoyar a las madres, en el estudio previo el reporte se tomd de
un hospital en Noruega.

Los padres consideraron a los especialistas como cirujanos, ginecologos, pediatras
y ortodoncista como que juegan un papel importante en la educacién de los padres
respecto al cuidado de las hendiduras. Las percepciones en este estudio coinciden
con lo reportado por otros autores quienes refieren que los padres reportan vacios
de informacién en los proveedores de atencion en salud.(16) Quienes no cuentan
con informacién ni experiencia clinica suficiente para procurar informacién precisa
a los padres.(36) En diferentes paises se reporta inconsistencias en la informacién
y el apoyo a las lactantes.(52)

Los hallazgos de esta revision proporcionan informacién sobre las fortalezas y
barreras existentes frente a las experiencias de las madres en el proceso de
lactancia en pacientes con labio y paladar hendido.

La presente revision conto con la evaluacion critica del CASP para la investigacion
cualitativa con la finalidad de garantizar la trasparencia de los resultados. Dentro de
las limitaciones del estudio se encuentra la escasa evidencia existe frente a las
estrategias e informacion no solo de las madres si no del personal médico frente a
la lactancia materna en neonatos con CLP, el restringido abordaje percepcion de la
madres y tiempo de seguimiento pertinente; Es importante tener en cuenta que los
diferentes paises de proveniencia de los estudios reportados, las percepciones
respecto al personal de salud y acceso a personal capacitado pueden variar de

49



acuerdo a los recursos y politicas en salud con las que cuenta cada nacion.
Adicionalmente las diferentes metodologias de encuesta pueden generar sesgos a
la hora de interpretar las respuestas obtenidas.

Esta revisibn destaca la importancia del manejo interdisciplinario, capacitacion
acorde y adecuada del personal, como la recopilacion de las limitaciones y
percepcion que enfrentan las madres frente al proceso de lactancia en neonatos
con labio y paladar hendido para futuros programas de apoyo o investigaciones.
La presente revision se realiz6 basada en articulos seleccionados de publicaciones
gue incluian poblaciones de diferentes paises y con situaciones socioeconémicas y
de acceso a servicios de salud variados por lo cual los resultados de esta revision
deben tomarse con precaucion y contextualizarse en la poblacion. Sin embargo, a
pesar de esta limitacion se lograron identificar temas comunes en los articulos, que
parecen repetirse en las madres de estos pacientes independientes del origen y que

hacen valiosa la informacién recolectada.
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CONCLUSIONES

La revision de estudios cualitativos permite contar con informacion directa de las
experiencias de las madres de bebes con CPL y comprender las dificultades que
enfrentan, asi como los mecanismos facilitadores que podrian tenerse en cuenta al
momento de dirigir recursos y esfuerzos para mejorar la nutricion de esta poblacion.
La variedad en los estudios seleccionados permitié identificar que la mayoria de las
madres de bebes con CPL refieren enfrentarse a informacion contradictoria con
respecto a la lactancia materna por parte del personal de salud. A algunas madres
se les desaconsejo del todo la practica de lactancia materna a sus bebes y se
sugiere la educacion no solo a las madres sino al personal de salud que trata a estos
pacientes.

Los articulos revisados coinciden en los resultados positivos referidos por las
madres de contar con informacién por parte de consultores de lactancia
especializados en pacientes CPL quienes pueden proporcionar informacion tanto
de lactancia materna como de biberones especializados para proporcionar la leche
materna extraida en casos de paladar hendido donde las dificultades son mayores,
por lo cual se recomienda incluirlos dentro de los equipos de manejo de pacientes

CPL por ser un mecanismo altamente facilitador en el proceso.
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RECOMENDACIONES

Siguiendo con la linea de investigacion se recomienda realizar un protocolo
0 guia clinica que permita establecer y estandarizar pautas que permitan
guiar a las madres en el proceso de lactancia de neonatos con CPL.

Desarrollar una guia clinica estandarizada y multidisciplinaria para los
profesionales de salud que indique el manejo apropiado y adecuado en cada

una de las etapas de la lactancia materna en neonatos con CPL.
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TABLAS

ANEXOS

Tabla 1. Forma sindromica de labio y paladar hendido. Tomado de: Vyas T, Gupta

PKumar S, Gupta R, Gupta T, Singh HP. Cleft of lip and palate: A review. J Family

Med Prim Care. 2020;9(6):2625. (25)

Sindromes Nombre del gen (simbolo) Ubicacion en el Herencia
cromosoma
. : Transcripcién asociada a
Sindrome de Waardenburg, tipo Il A microftalmia (MLTF) 3pl14,1-12,3 AD
] : Region cromosOmica del sindrome
Sindrome de Di George de Di George (CATCH 22) 22911 AD
Treach_er - Disostosis mandibulofacial Melaza (TCOF1) 5032-33,1 AD
de Collins
Sindrome de van der woude gaz::Ft{oFr g;gulador de interferencias - 1932-g41 AD
. . . A Receptor relacionado con el
CLP-Sindrome de displasia ectodérmica poliovirus-1 (PVRL-1) 11923,3 AD
ECtI’Od‘aCtH.Ia, sm.drome d,e hgndldura P 63 3427 AD
orofacial displasia ectodérmica
. : Proteina 3 de la membrana
Sindrome de Zollinger-3 peroxisomal (PXMP3) 8921,1 AD
. - e Transportador de sulfato de
Displasia diastréfica displasia diastréfica (DTDST) 5932-933,1 AD
Sindrome de Gorlin (sindrome del nevo Parcheado (PTCH) 9022.3 AD

de células basales)
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Tabla 2. Bases de datos examinadas, estrategias de busqueda y resultados

Base de datos
electrénicas

Estrategia de basqueda Resultados

MEDLINE via
PubMed

EMBASE

((((((hewborn[MeSH Terms]) AND (newborn))
AND (InfantfMeSH Terms])) OR (Infant)) AND
((((cleft lip[MeSH Terms]) OR (cleft lip)) AND
(cleft palate)) AND (cleft palate[MeSH
Terms]))) AND (((((((((Breast Feeding[MeSH
Terms]) OR (Breast Feeding)) ) AND
(breastfeeding[MeSH Terms])) OR
(breastfeeding)) AND (Feeding
Methods[MeSH Terms])) OR (Feeding
Methods)) AND (Feeding Behavior[MeSH
Terms])) OR (Feeding Behavior))) AND
(((((Parents[MeSH Terms]) OR (Parents)) )
AND (Mothers[MeSH Terms])) AND
(Mothers))

'newborn'/exp AND ‘breast feeding [' AND
‘cleft lip with or without cleft 18
palate'/exp AND mothers

19
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Tablas 3. Caracteristicas del estudio
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Tabla 4. Estrategias y expectativas de las madres a la lactancia materna en pacientes con CLP

, pais

Estudio (afio)

Tipo de hendidura

Resultados

Diagnostico prenatal/
Duracion de lactancia

Métodos de medicion o
posnatal

procedimientos
Peso al nacer
Sindromes
Labio hendido
Paladar hendido
Combinacién
labio y paladar
hendido

Lindberg et al.(36) 2014; Noruega

Entrevista arrojo 2 categorias principales (ser una madre buena y capaz y
cémo afrontar los desafios) y 5 sub categorias se incluy6: la necesidad de
informacién y apoyo de las madres y la falta de experiencia de los
profesionales.

de la salud en lo que respecta al CLP y la alimentacién

Estrategias :

* Madres no reportaron apoyo durante el amamantamiento, conocimiento
limitado sobre CLP y alimentacion, especialmente el impacto que la hendidura
podria tener en la respiracion, la deglucién, los cdlicos y la fuga de leche por la
nariz .

*Los profesionales de la salud que tuvieron una actitud abierta, mostraron
voluntad de ayudar y asumieron una responsabilidad clara tuvieron un impacto
poderoso en el proceso de afrontamiento de las madres.

*Las madres informaron que era importante recibir informacion sencilla'y
especifica cuando la situacion se percibia como cadtica.

*El asesoramiento de los profesionales de la salud fue importante cuando las
madres querian probar la lactancia materna.

Percepcion:

*Madres evidenciaron una falta de profesionales con experiencia en CLP ,
recibieron informacion diversa e inexacta sobre la lactancia materna.

*Las madres informaron que era estresante y confuso cuando diferentes
profesionales de la salud compartian sus ideas y sugerencias sobre como las
madres debian alimentar al recién nacido.

*Describieron bajas expectativas de éxito en la lactancia materna y dificultades
para el agarre al pecho.

*QOtros informaron largos periodos de succion del pecho.

:4)
3)

16

NR
=2
3

Entrevista semiestructurada.

2,5a4,6 kg
Entre 1 semana a 1 mes
Unilateral (n

Posnatal :6
Bilateral (n

Prenatal

n
n
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Estrategias:

Las fuentes de estimulo o apoyo frente a la lactancia materna fueron:
enfermeras de la sala de partos o personal de UCI.

Diagnéstico y asesoramiento prenatal: 11 madres

Percepcion:

* El 32 % informo dar leche materna durante al menos 6 meses, las
razones que citaron: proteccion inmunolégica del bebe, la leche
materna, "opcion mas saludable" o que es "la mejor opcién" y costos.
*Las madres que optaron por no proporcionar leche materna

o) . o -
a informaron las siguientes razones: falta de suministro de leche,
e "demasiado complicado" o "demasiado estresante"
= s *Las madres que proporcionaron leche materna durante 6 meses
% 'g o~ explicaron las razones de suspensioén en las que se incluian: perdida
N ~ - . - YOI} .
() © o= del suministro, "demasiado dificil "o debido a la salud del bebe.
T e N 38w *Las madres que amataron informaron al menos un factor desafiante,
= (@] g z g 02z aQ
© % SHQ Ecx g 2 siendo los mas comunes: agarre deficiente, mala succion y suministro
% £ TS N S o & - - ® de leche insuficiente.
&) o) oo c oo E — —
2 c 04 . O E Q9 o I
| =z oamnmz wnaoZz < < Z =
Estrategias
8 S *Asesorias en lactancia por parte: enfermeras y terapeutas de
1 . .,
= &% n alimentacion
IS S :\z; *Apoyo de grupos en linea, familiares y amigos
~ o . .
5 o :~ g ™~ *Grupos de apoyo organizados para la lactancia materna.
“ o . . . . .
2 <NV WA * Asistencia alimentaria dentro del hospital.
Lu L;’ % o < Percepcion: .
S 5 g § 33 *Algunas madres comentaron su decepcion por la
N g~ O = ‘; falta de educacion sobre CLP entre los profesionales médicos, la
S C =
—~ 0 0o 20 escasa
2 Ex 87T 0 y . . iy -
N o 290 g g % comprension de los sistemas de alimentacion especializados y la
s £ Dq; ng>7o . - - incapacidad de obtener ayuda para obtener suministros de extraccion.
g 5 g 3 g 53 % % § *Otras mencionaron lo agradecidas que estaban de tener acceso a un
3 % e gggg 0 £ c £ equipo CLP capacitado, recursos de apoyo y un extractor de leche de
(D) . . .
5 0] @ 2 000Q ) L L L calidad hospitalaria.
3 2 38T TT e ~ ~ ~
= c @ 24 o £ E £ & £ < o <
L P P nunununoun © — N T9)

66



Murthy et al.(10) 2020; India

longitud, peso y circunferencia de la cabeza.

Entrevista (cuestionario) Parametros de crecimiento:
Explicacion folleto o audiovisual

NR

NR

NR

6 meses (técnica de lactancia materna asistida)

=17)

Unilateral(n

:6)

Bilateral (n
Hendidura de linea media(n

:6)

Pardmetros de crecimiento:

Cambios de peso: La tasa de aumento en el grupo de médulos
audiovisuales fue mayor en comparacion con el grupo de médulos de
instruccion tradicionales. Sin embargo, la tasa de aumento fue
estadisticamente significativa del tercer al cuarto, del cuarto al quinto y del
quinto al sexto mes.

Cambios de longitud:

La tasa de aumento durante todos los periodos de tiempo en el grupo del
modulo audiovisual fue mayor en comparacion con el grupo del médulo de
instruccién tradicional. Sin embargo, la tasa de aumento fue significativa sélo
durante la transicion del tercer al cuarto mes.

Cambio circunferencia cefalica:

La tasa de aumento durante todos los periodos de tiempo en el grupo del
modulo audiovisual fue mayor en comparacion con el grupo del médulo de
instruccion tradicional. Sin embargo, la tasa de aumento fue muy significativa
s6lo durante la transicion del primer al segundo mes.

Estrategias

* El modulo audiovisual hecho a medida vs folleto representaba los
problemas asociados con el labio hendido y el paladar hendido y las practicas
de alimentacion que debian seguirse mientras se alimentaba a los bebés
afectados.

Percepcion

*Hubo diferencia estadisticamente significativa en los niveles de satisfaccion
de las madres en dos grupos

Los resultados indicaron que las madres del grupo del médulo audiovisual
fueron capaces de aprehender rapidamente las técnicas de lactancia materna
y lograron amamantar con éxito a los lactantes.

Mas del 60% de las madres en el grupo del médulo audiovisual estaban
amamantando con éxito a los bebés en el segundo mes.

Al final del seguimiento, el 100% de las madres amamantaban con éxito a los
bebés. Al
tercer mes, el 80% de las madres del grupo del médulo audiovisual habian
logrado amamantar al lactante afectado con la ayuda de la técnica de
lactancia asistida.

Al cuarto mes, el 93,3% de las madres del grupo del médulo audiovisual
habian logrado amamantar al lactante afectado con la ayuda de la técnica de
lactancia materna asistida.




23

Adekunle et al. (37)2020; Nigeria
33

Entrevista (cuestionario)

3,1+0,5 Kg
4,3+3,3 meses

NR
NR

n
n

Estrategias:

*La mayoria (63%) de las madres informaron que no recibieron
asesoramiento sobre la alimentacion de sus bebés con fisuras en los
centros donde dieron a luz, pero el 69,2% (n = 45) informaron que
recibieron informacion nutricional de nuestra clinica de fisuras en el
momento de la presentacion.

*La informacién nutricional fue proporcionada por el médico/residente
de cirugia maxilofacial a cargo del 80% (n = 36) de estas madres.
*Todas las madres que recibieron asesoramiento nutricional en
nuestra clinica de hendiduras consideraron que la informacién era
adecuada y el 95,6% (n = 43) inform6 que la informacion era (til.
Percepcioén:

*46% (n = 30) de las madres consideraron la incapacidad de sus
bebés para succionar como el desafio mas importante que
encontraron al amamantar .

*Madres de nifios con diagnoéstico de labio y paladar hendido
significativamente reportaron desafios en la lactancia materna que
aquellos con diagndstico de labio hendido Unicamente (P <0,001)
*Para las madres cuyos bebés no fueron amamantados
exclusivamente, el modo de alimentacién suplementaria mas comudn
adoptado fue el uso de biberones convencionales (n = 24, 43,6% )
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Kucukguven et al.(38) 2020; Turquia

Cuestionario

NR

NR

NR

NR

32 (16%)

n=

66 (33%)

n=

102(51%)

n=

Estrategias

* 78(39%) diagnadstico prenatal de CLP , el 87,2 % buscaron
informacidn sobre los métodos de alimentacion en internet. Asi mismo
el 33.3% (n=26) recibi6é educacién alimentaria durante el embarazo.
* De los 166 nifios con paladar hendido el 31,9% usaron obturadores
palatinos

Percepcion

*Los padres consideraron alos especialistas como cirujanos,
ginecologos, pediatras y ortodoncista juegan un papel importante en
la educacion de los padres respecto al cuidado de las hendiduras.
*50 Padres informaron que pudieron llevar a cabo la lactancia y el 42
% reporto una succién inadecuada

*Los bebe con labio hendido aislado tenian problemas menores
durante la lactancia como regurgitacion nasal, incapacidad de crear
selle en el pezdn y cansancio; para los de paladar hendido aislado
adicional a lo mencionado anteriormente prestaron desafios
importantes como ingesta de volumen inadecuado, aspiracion, tos ,
asfixia , incapacidad para pasar liquidos

Cer6n (14)2022; Colombia

Entrevista

NR

NR

NR

NR

NR

NR

28 unilateral

n=

Se identificaron seis categorias principales: primer contacto con el
equipo de CLP , acceso a diagnostico temprano

y tratamiento oportuno, percepciones de los padres sobre el personal
de salud sobre la lactancia materna de pacientes de CLP ,
percepciones de las madres hacia la lactancia materna, percepcion de
ventajas. y desventajas de la técnica NAM respecto a la lactancia
materna y evaluacion del equipo CLP

Estrategias:

* Las madres recibieron orientacion por parte de una Consultora de
Lactancia Certificada por la Junta Internacional

* Programa de educacién personal sobre lactancia materna que brindé
atencién experta en lactancia y lactancia a las necesidades de las
pacientes con CL/P, promovié cambios que apoyan la lactancia
materna y ayudo a las madres con sus preguntas.

*El dentista pediatrico explico el tratamiento con terapia de moldeo
nasoalveola (NAM) y proporciond consejos detallados sobre higiene
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bucal y dieta.

*Los paciente fueron tratados con NAM

Percepcion:

* Las madres entrevistadas, tanto prenatalmente como
postnatalmente, manifestaron los beneficios de iniciar el proceso
prenatalmente

*Aunque el proceso de lactancia materna exclusiva resulta dificil para
estas madres, reconocen sus inmensas ventajas.

*Las madres consideraron ventajoso el uso de la terapia NAM ya que
el obturador permitia un mejor proceso de alimentacién con biberén.
*El equipo interdisciplinario genera satisfaccién, motivacion,
expectativas y felicidad en las madres que iniciaron esta terapia con
sus hijos.

*Las madres entrevistadas afirmaron que parecia como si los
profesionales de la salud consideraran imposible la lactancia materna
para estas pacientes, lo que dificultaba la promocion de la lactancia
materna, a pesar de las recomendaciones de lactancia materna
exclusiva hasta los 6 meses de edad

*Las madres mencionaron otros problemas, como la imposibilidad de
succionar, la forma en que los bebés sostienen el pezén en la boca, la
presion de los familiares, el miedo a la lactancia materna
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Tabla 5. Lista de verificacion CASP

Autores y afio de Madhoun et al |Kaye et al 2019 Murthy et al 2020  |Adekunle AA et Lindberg et al, 2014, [Zapata C et al, 2022, |[Kucukguven et

publicacién 2020 al, 2020, Nigeria. Noruega. Colombia. al, 2020, Turquia.
Pregunta CASP Si |No se No |Si No se No [Si No se No Si No se No Si No se No Si No se No |Si No se
puede puede puede puede puede puede puede
decir decir decir decir decir decir decir

¢ Estan claros los
objetivos?

i Es la metodologia
cualitativa adecuada?

¢El disefio de la
investigacion es Py
apropiado para [ [ [ ] [ ] [ [ ]
abordar los objetivos
de la investigacion?

¢ La estrategia de
reclutamiento fue °
apropiada para los [ ) [ [ ] [ ] [ ] L]
objetivos de la
investigacion?

¢ El método de
recoleccion de datos | @
aborda el tema de
investigacion?

éSe ha tenido en
cuenta la relacion
entre el investigador y
los participantes?

Se han tenido en
cuenta las cuestiones o [ ] [ ] [ [} [ J [ ]
éticas?

¢Ha sido
suficientemente
riguroso el analisis de
los datos?

¢ Existe una exposicion
clara de las ® [ ) o [ [ [ ) [}
conclusiones?

¢ Cudl es el valor de la
investigacion?




Tabla 6. Tematicas evaluadas

1 | Madhoun et al,

Examinar las tendencias en el suministro de

Diseno del estudio: Estudio transversal

Tres temas:

paladar hendido para determinar las
opciones y los factores asociados con la
provision de HM a sus hijos.

de madres de lactantes con CL/P. Las variables categéricas
se analizaron mediante pruebas exactas de Fisher. Las
diferencias entre grupos en las variables continuas se
analizaron mediante pruebas de Wilcoxon o Kruskal-
Wallis.

de Wilcoxon o Kruskal-Wallis.

Tamafio de la muestra: se contacté con 54 madres y 50
(58%) aceptaron participar en el estudio.

en el estudio. Entre los nifios habia 20 hembras y 30
varones. Los tipos de fisura eran 13 CL, 18 CLP y 19 CP.

2020, USA leche materna y caracterizar las practicas de | Métodos: Se distribuyé una encuesta online a través de | 1. Historia de la alimentacion
alimentacidén con leche materna sitios de medios sociales relacionados con las fisuras en 2. Provision de leche materna
experimentadas por las diadas madre- Estados Unidos y en una Unica clinica de labio leporino y 3. Barreras y apoyos
lactante con labio leporino y/o paladar paladar hendido. Los datos del estudio se recopilaron y
hendido (CL/P) en una amplia muestra de gestionaron mediante las herramientas REDCap
EE.UU. Tamafiio de la muestra: Ciento cincuenta madres bioldgicas

de bebés (8-14 meses de edad) con CL/P (15% labio
leporino, 29% paladar hendido, 56% labio leporino y
paladar hendido). En su mayoria con estudios
universitarios
2 | Kaye A et al, Este estudio investiga las experiencias de las | Diseiio del estudio: Cohorte retrospectiva Cuatro temas:
2019, USA madres de nifios con labio leporino y Métodos: se realizd una encuesta telefénica a una cohorte | 1. 1. Inicio general, duracién y

exclusividad del uso de leche
humana

2. Relacidén de los factores de la
madre y el lactante con el inicio y la
duracién del consumo de leche
materna

3. 3. Factores que facilitan y
obstaculizan el suministro de leche
materna segun la madre

4. 4. Apoyos para el suministro de
leche materna segun las madres
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Murthy PS et al,
2020, India.

El objetivo de este estudio era comparar la
eficacia de un médulo audiovisual
audiovisual especialmente disefiado sobre
el maédulo instructivo tradicional para
mejorar los habitos de lactancia asistida.

Estudio de disefio: Ensayo controlado aleatorizado
Métodos: Se realizé una entrevista cara a cara con la
madre del nifio afectado utilizando un cuestionario para
evaluar los conocimientos, actitudes y practicas maternos
de referencia en relacidn con el cuidado del nifio afectado
por labio leporino y paladar hendido; se compararon entre
los dos grupos utilizando la prueba t para muestras
independientes en cada punto temporal. Los
conocimientos, actitudes y practicas de las madres se
evaluaron mediante la prueba de la ji al cuadrado para
determinar la distribucion porcentual de los sujetos, y la
prueba de Mc Nemar y la prueba de homo geneidad
marginal para determinar la comparaciéon dentro del

grupo.

Tres partes.

1. Los datos personales registrados.
2. Se evaluaron los conocimientos y
la actitud de la madre en relacion
con la lactancia materna antes del
asesoramiento. También incluye
preguntas para evaluar las practicas
alimentarias seguidas antes del
asesoramiento sobre alimentacion
asistida.

3. 3. El cuestionario se entregd solo
después del primer asesoramiento.

Adekunle AA et
al, 2020, Nigeria.

Llevar a cabo una encuesta sobre las
practicas de lactancia materna vy los retos
relacionados entre las madres con bebés
con hendiduras orofaciales

que acuden a la clinica de hendiduras de
una institucién sanitaria terciaria.

Disefio del estudio: estudio descriptivo transversal
Métodos: Entrevistador-administrado Los datos recogidos
se introdujeron en la hoja de Microsoft Excel 2016
(Microsoft, Raymond, Washington) para la clasificacion y
posteriormente transferidos a Statistical Package for Social
Sciences Software para Windows (IBM SPSS Statistics para
Windows, Version 21.0, Armonk, NY: IBM Corp) para el
andlisis cuestionario.

Tamafio de la muestra: Un total de 65 madres de bebés de
entre 1y 18 meses con hendiduras orofaciales no
sindrémicas que acudieron a la clinica de hendiduras de
una institucién sanitaria terciaria de Nigeria.

El formulario incluia 6 temas
preguntas

1. Edad de la madre y del bebé,

2. Peso del nifio al nacer,

3. Tipo de hendidura, inicio de la
lactancia materna,

4. Duracidn de la lactancia materna
5. Método adoptado por las madres
al alimentar a sus bebés si el nifio
no esta siendo amamantado o no lo
fue,

6. Retos percibidos de la lactancia
materna e informacion sobre el
asesoramiento nutricional recibido
(cuando y donde).
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Lindberg et al,
2014, Noruega.

Los objetivos de este estudio eran dos:
describir las experiencias de alimentacion
de las madres de nifios

de nifos nacidos con CLP y dilucidar cémo
las madres

a los retos relacionados con la alimentacion.

Disefio del estudio: Estudio descriptivo

Método: Las entrevistas tematicas fueron realizadas por
uno de los

investigadores (NL) en el hospital o en el domicilio familiar
segun su eleccidn. Se utilizé una guia de entrevista
centrada en

temas abiertos. En este estudio, el andlisis realizado
inspirado en Dahlgren y Fallsberg

Tamaiio de la muestra: Tras ser informadas por la
enfermera responsable del programa sobre el objetivo del
estudio y tras recibir informacidn escrita y oral, se
reclutaron doce madres que aceptaron participar. Las
madres tenian entre 24 y 34 afios.

Dos categorias principales

1. Ser una madre capaz y buena
1.1 Competencia en alimentacion
1.2 Alimentacion del bebé

1.3 Cercania al bebé

1.4 Hacer lo correcto

2. Afrontar los retos relacionados
con la alimentacién

2.1 Utilizacidn de recursos propios
2.2 El comportamiento de los
profesionales sanitarios

Zapata Cet al,
2022, Colombia.

El objetivo de este estudio fue describir la
percepcion materna de la lactancia materna
en nifos con labio leporino y paladar
hendido unilateral y evaluar el papel del
asesoramiento sobre lactancia materna.

Disefio del estudio: Estudio descriptivo

Métodos: entrevistas individuales

recogida de datos estructurada, centrada principalmente
en el

desarrollo de habilidades de entrevista cualitativa.
Tamafio de la muestra: Se seleccionaron 28 madres de
pacientes con UCL/P no sindrémico tratados con terapia
de moldeamiento

naso alveolar (MNA) entre abril de 2015 y abril de 2018.

Cuatro temas

1. 1. Caracteristicas
sociodemogrificas

2. Percepciones del personal
sanitario sobre la lactancia materna
de los nifios CL/P

3. Percepciones de las madres hacia
la lactancia materna

4. Percepcion de las ventajas e
inconvenientes de la técnica
moldeado naso alveolar (MNA)
respecto a la lactancia materna
materna
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Kycukguven et
al, 2020,
Turquia.

El objetivo del presente estudio era poner
de relieve los problemas de alimentacién de
los lactantes con labio leporino y/o paladar
hendido (CLP ) a los que se enfrentan los
cuidadores y analizar las intervenciones
alternativas que llevan a cabo basandose en
sus experiencias.

Que encuentran los cuidadores y analizar
las intervenciones alternativas que realizan
basandose en sus experiencias en

en el periodo preoperatorio.

Disefio del estudio: Estudio descriptivo

Método: Cuestionario durante una visita clinica
ambulatoria rutinaria

de nuestro Centro Craneofacial y de Fisuras. Se analizaron
mediante el test de Mann-WhitneyUd.y el test de chi-
cuadrado para variables numéricas y categoricas,
respectivamente

Tamafio de la muestra: Padres de 200 bebés nacidos en
Turquia que habian sido sometidos a CLP.

Cuatro temas

1. Datos demogrificos de los
lactantes.

2. Lactancia materna

3. Retos alimentarios

4. Intervenciones alimentarias
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ILUSTRACIONES O FIGURAS

LISTA DE FIGURAS

Figura 1. Formacion de las cinco prominencias faciales (prominencia frontonasal

Gnica y prominencias maxilares y mandibulares emparejadas). B Formacion de las

apofisis nasales medial y lateral.

A

Frontonasal
prominence

Maxillary
prominence

Mandibular

prominence

B Medial nasal

process

Lateral nasal
process
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[Eleqibilidad] [ Evaluados ] [Identificacié]

Incluidos

Figura 2. Diagrama de flujo de la seleccion de estudios de acuerdo con el formato

con la guia PRISMA.

NUmero de registros
identificados mediante
blusquedas en bases de datos
(n=39)

N° de articulo potencialmente relevante identificados y
recuperados
(n =39)

L 5 Numero de

reaistros duplicados

N. © de registros evaluados por titulo y abstracto (n =
34)

NUmero de
reaistros excluidos

N° de articulos de texto completo evaluados para su
eleaibilidad

l

NUmero de estudios incluidos en la sintesis cualitativa
(n=7)

NUmero de
articulos de texto
comnleto
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ABREVIATURAS
CLP: El labio leporino y el paladar hendido
CASPe: Listas De Verificacion De Evaluacion Critica
PRISMA: Elementos de informes preferidos para revision sistematica y
metaanalisis.
ACPA: Asociacion Craneofacial Americana del Paladar Hendido
CLAPA: Servicio Nacional de Salud de labio y paladar hendido

NHS: Servicio Nacional de Salud
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