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Resumen

Las fisuras labio palatinas (FLAP) son anomalías congénitas que afectan anatómica y funcionalmente 
la cara y boca, comprometiendo labio (FL), paladar (FP), o ambos (FL/FP). Objetivo:  caracterizar el 
tratamiento de niños con FLAP en instituciones públicas en Argentina. Pacientes y Método: Estudio 
transversal en muestra aleatoria de 100 niños de la Red Flap. Se incluyeron niños con FL, FP y FL/FP 
aisladas, de ambos sexos, con peso nacimiento de 2500 gramos o más y edad gestacional mayor a 36 
semanas. Se reportó fecha de nacimiento, hospital de nacimiento, peso nacimiento, edad gestacional, 
sexo, diagnóstico específico de la fisura, y datos de la cirugía inicial. Se realizó una encuesta telefónica 
a los progenitores de los niños. Para caracterizar el tratamiento se construyeron tres indicadores: in-
terdisciplina, oportunidad e integralidad, que se compusieron de diferentes variables y según la suma 
del puntaje atribuido a cada una, se categorizó en: alto, medio o bajo según las pautas de tratamiento 
que usa el Programa Sumar. Resultados: Iniciaron tratamiento precoz el 30%. El 58% se operó opor-

¿Qué se sabe del tema que trata este estudio?

En Argentina, existen publicaciones sobre los resultados quirúrgi-
cos a corto plazo del tratamiento de los niños fisurados, pero poco 
se sabe sobre la evolución, en el mediano plazo, en términos del 
seguimiento interdisciplinario e integral de la enfermedad.

¿Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Esta investigación es la primera en Argentina que aporta informa-
ción sobre la evolución en los primeros años de la niñez, de los ni-
ños nacidos con fisuras orales aisladas, asistidos en los servicios de 
la Red Flap, de los efectores públicos. Propone además un modelo 
de indicadores para la evaluación del tratamiento, en términos de 
oportunidad, interdisciplina e integralidad.
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Abstract

Cleft lip and palate (CLP) are congenital abnormalities that affect anatomically and functionally the 
face and mouth, involving lip (CL), palate (CP), or both (CL/CP). Objective:  to characterize the 
treatment of children with CLP in public institutions in Argentina. Patients and Method: Cross-
sectional study in a random sample of 100 children from the Flap Network. We included children 
with isolated CL, CP, and CL/CP, of both sexes, with birth weight of 2500 grams or more and ges-
tational age over 36 weeks. The following data were recorded date of birth, hospital of birth, birth 
weight, gestational age, sex, specific diagnosis of the cleft, and initial surgery data. A telephone survey 
was conducted with the children’s parents. To characterize the treatment, three indicators were cons-
tructed: interdisciplinary, opportunity, and integrality. These indicators were composed of different 
variables, and according to the sum of the score attributed to each one, the treatment was categorized 
as high, medium or low based on the treatment guidelines used by the Sumar Program. Results: 30% 
of the patients started early treatment, 58% underwent timely surgery, and 29% of the children were 
in follow-up with basic specialties. The mother’s high educational level was associated with higher 
probability of having interdisciplinary (OR2.9; 95%CI 1.3-6.8), comprehensive (OR3.7; 95%CI 1.6-
8.7), and timely treatment (OR2.9; 95%CI 1.3-6.7). Conclusions: There are barriers to accessing care, 
such as long distances or shift management. Less social vulnerability of families was associated with 
greater likelihood of receiving treatment close to standards.

Introducción

Las fisuras labio alvéolo palatinas (FLAP) son ano-
malías congénitas cráneo faciales que afectan la ana-
tomía y funcionalidad de la cara y la boca y pueden 
comprometer el labio (FL), el paladar (FP) o a ambos 
(FL/FP). La etiología de las FLAP es multifactorial, con 
factores genéticos predisponentes y factores ambienta-
les desencadenantes. El factor de riesgo más conocido 
es el tabaquismo materno durante la gestación1,2. Tam-
bién se ha estudiado el consumo materno de alcohol 
durante el embarazo3, la edad avanzada de los padres4,5, 
la consanguinidad6 y el nivel socioeconómico bajo, en-
tre otros factores7,8. Algunos trabajos encontraron que 
el consumo prenatal de ácido fólico es un factor pro-
tector9. 

La prevalencia de las FLAP al nacimiento es he-
terogénea: alta entre asiáticos y amerindios (8 a 37 
cada 10.000 nacidos vivos), intermedia en caucási-
cos (9 a 27 cada 10.000) y baja en africanos (2 a 17 
cada 10.000)10. La prevalencia de niños con FLAP en 
Argentina en el año 2018 fue de 16,85 (15,32-18,49) 
cada 10.000 nacimientos, por lo que se estiman unos 
1.100 a 1.200 nuevos afectados cada año11. Las fisuras 
orales pueden presentarse en forma aislada, asociadas 
con otras anomalías congénitas o formando parte de 

síndromes. Algunas fisuras orales pueden detectarse 
por ultrasonografía prenatal, especialmente cuando 
se presentan acompañadas de otras anomalías. En ge-
neral la malformación no conlleva riesgo de muerte, 
pero la morbilidad es mayor que en los niños no afec-
tados12. Las principales comorbilidades en los prime-
ros años de vida son las patologías fonoaudiológicas 
y odontológicas, y luego, sus posibles consecuencias: 
trastornos del lenguaje, de aprendizaje y bajo rendi-
miento escolar13,14. Por eso el tratamiento de un niño 
con FLAP es complejo, requiere varios años y múl-
tiples intervenciones quirúrgicas y no quirúrgicas, 
desde el nacimiento hasta la adolescencia. Como en 
la mayoría de las enfermedades crónicas de los niños, 
existen barreras organizacionales y geográficas que 
dificultan el acceso al tratamiento. Todas las reco-
mendaciones locales e internacionales coinciden en 
que el tratamiento debe ser interdisciplinario, opor-
tuno e integral15-18.

Como antecedente, en el año 2006 con el objeto 
de obtener información local sobre los resultados del 
tratamiento de los niños fisurados, se organizó un tra-
bajo en red de diferentes servicios de rehabilitación de 
pacientes con FLAP (públicos y privados) en el ámbito 
nacional19. 

En 2009 a fin de establecer un sistema nacional de 

tunamente e hicieron seguimiento con las especialidades básicas el 29% de los niños. El alto nivel 
educativo materno se asoció con mayor probabilidad de tener tratamiento interdisciplinario (OR2,9; 
IC95% 1,3-6,8), integral (OR3,7; IC95% 1,6-8,7) y oportuno (OR2,9; IC95% 1,3-6,7). Conclusiones: 
Existen barreras para acceder a la atención, como las grandes distancias o la gestión de los turnos. La 
menor vulnerabilidad social de las familias se asoció con mayor probabilidad de recibir un tratamien-
to cercano a los estándares.
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vigilancia de defectos congénitos, se creó en Argen-
tina el Registro (luego Red) Nacional de Anomalías 
Congénitas (RENAC), cuya coordinación depende 
del Centro Nacional de Genética Médica (Administra-
ción Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud), 
del Ministerio de Salud. La cobertura de la RENAC es 
del 62% de los nacimientos del subsector público y el 
43% del total de nacimientos de Argentina. A partir de 
2015 la RENAC fue centro coordinador de la “Red Fe-
deral para la Atención de niños/as con FLAP” (en ade-
lante “Red Flap”), creada en alianza con el Programa 
Sumar* para fortalecer las prácticas de cuidado de los 
niños que poseen exclusivamente cobertura pública de 
salud. Al momento del presente trabajo las institucio-
nes acreditadas son 64 efectores públicos distribuidos 
en todas las provincias del país, excepto Tierra del Fue-
go. La mayoría tiene equipo profesional completo, es 
decir, cuenta con las tres especialidades consideradas 
básicas: fonoaudiología, odontología y cirugía (FOC); 
del resto, gran parte lo completa en otra institución de 
su localidad o de otra localidad, y una pequeña parte 
no lo completa.   

Al momento, sólo se ha publicado un trabajo que 
muestra la organización preliminar y funcionamiento 
de la Red Flap20, pero no hay datos a nivel país sobre el 
tratamiento de los niños con fisuras orales del subsec-
tor público. El objetivo del presente estudio fue descri-
bir las características del tratamiento de los niños con 
FL, FP o FL/FP aisladas, asistidos en las instituciones 
de la Red Flap en Argentina nacidos durante 2015 y 
2016.

Pacientes y Método

La RENAC incluye unas 150 maternidades de to-
das las provincias argentinas. En cada maternidad dos 
referentes pediatras o neonatólogos reportan mensual-
mente los recién nacidos (RN) con anomalías congéni-
tas mayores identificadas desde el nacimiento hasta el 
alta hospitalaria. En el caso de los recién nacidos con 
FLAP, además se envía una notificación dentro de las 
primeras 48 h de vida, se gestiona la derivación y se 
planifica el seguimiento y tratamiento con las institu-
ciones tratantes acreditadas por la Red Flap según el 
lugar de residencia de las familias. Además de las es-
pecialidades básicas (FOC), se incluye un plan de in-
terconsultas con otorrinolaringología, servicio social, 

*El Sumar es un programa del Ministerio de Salud de la Argentina, 
que nominaliza a la población sin cobertura de obra social y paga por 
el desempeño de ciertas acciones priorizadas a las provincias. A través 
del Sumar, la Nación transfiere recursos a las provincias en función 
del cumplimiento de metas sanitarias. Con los recursos obtenidos, las 
provincias financian prestaciones de salud brindadas a la población 
en los establecimientos públicos.

psicología, genética, y cardiología, según el caso, coor-
dinado por un pediatra.  

El presente estudio tiene un enfoque cuantitativo, 
es observacional-analítico, de corte transversal. La uni-
dad de análisis es el niño y su familia. 

Criterio de inclusión: niños con FL, FP y FL/FP 
aisladas, de ambos sexos, con peso de nacimiento de 
2500 gramos o más y edad gestacional mayor a 36 se-
manas. 

Criterio de exclusión: niños con FLAP asociadas 
a otras anomalías congénitas o con cobertura de obra 
social o privada al nacer. 

Se seleccionó una muestra aleatoria, representativa 
de la población siguiendo los criterios de inclusión. La 
muestra resultó en una prevalencia estimada del 50%, 
precisión del 5% y un nivel de confianza del 95%, por 
lo cual fue necesario incluir 100 niños. Los casos se 
seleccionaron del listado de números aleatorios de la 
población de referencia de 623 RN con FLAP, repor-
tados entre el 1° de enero de 2015 y el 31 de diciem-
bre de 2016 en maternidades de la RENAC. En caso de 
no aceptar o no cumplir con los criterios de inclusión, 
el niño seleccionado fue reemplazado por el registro 
anterior y/o posterior hasta encontrar uno válido. Los 
reportes existentes en la Red Flap (fuente secundaria) 
aportaron: fecha de nacimiento, hospital de nacimien-
to, peso al nacer, edad gestacional, sexo, datos filiato-
rios del niño y su madre, diagnóstico específico de la 
fisura, nombre de la institución de derivación y rea-
lización de la primera cirugía. Se realizó una encuesta 
telefónica (fuente primaria) a los progenitores de los 
niños, que incluyó un cuestionario estructurado de 30 
preguntas cerradas confeccionado ad hoc, e insumió 
entre 13 y 22 minutos. Para las variables sociales se 
utilizaron preguntas validadas de los cuestionarios que 
utiliza el Instituto Nacional de Estadísticas y Censo21; 
para las variables del control prenatal se utilizaron las 
del Sistema Informático Perinatal22 y para las variables 
de barreras geográficas se utilizaron las preguntas va-
lidadas de un estudio publicado de niños con FLAP23. 

Todas las encuestas fueron realizadas entre agosto 
2018 y mayo de 2019, por la misma persona; sólo hubo 
dos rechazos a participar. La encuesta fue respondida 
por uno de los progenitores del niño (90% madres, 
10% padres). 

Para caracterizar el tratamiento se construyeron 
tres indicadores: interdisciplina, oportunidad e integra-
lidad (Ver Anexo). Cada indicador se compuso de di-
ferentes variables y según la suma del puntaje atribuido 
a cada una, se categorizó en: alto, medio o bajo según 
las pautas de tratamiento que usa el Programa Sumar15. 

Para evaluar las barreras de acceso al tratamiento 
se conformaron dos indicadores, barreras organiza-
cionales y barreras geográficas. El primero consideró 
estas variables: gestión del turno de la primera consulta 
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y gestión de los turnos de consultas ulteriores. Para el 
indicador de barreras geográficas se consideró el tiem-
po que la familia habitualmente tarda en llegar desde 
su casa hasta la institución tratante, cómo se traslada 
habitualmente y el número de medios de transporte 
utilizados. 

Para analizar qué factores del niño, la familia, o las 
barreras de acceso, se asociaron con los indicadores del 
tratamiento, se usó el OR con intervalo de confianza 
del 95% y el estadístico de c2 con un nivel alfa de 0.05. 
Para todo el análisis se utilizó el Programa Epi Info 7.2. 

El protocolo del estudio fue aprobado por el Co-
mité de Ética del Centro Nacional de Genética Mé-
dica. Todos los progenitores entrevistados aceptaron 
un consentimiento informado que les fue leído pre-
viamente, las entrevistas no se grabaron. Se respetó 
en todo momento el secreto estadístico, velando por 

el anonimato de la información, según establecen las 
leyes nacionales de secreto estadístico y de protección 
datos personales.

Resultados

La media de edad de los 100 niños al momento de 
la entrevista fue de 36,2 meses, la  mediana de 36,1 y 
el rango de 21,8 a 49,4 meses. Como diagnóstico de 
FLAP, 17 niños presentaban FL, 62 FL/FP y 21 FP. Los 
niños fueron asistidos en 31 instituciones, 20 de las 
cuales tenían equipo de FLAP completo, dos lo com-
pletaban en la misma localidad, uno en otra localidad 
y dos no completaban equipo. En la tabla 1 se presen-
tan las características sociosanitarias de los niños y sus 
familias. 

Tabla 1. Características sociosanitarias de los niños (y sus familias) asistidos en la Red Flap, Argentina, 2015-2016

Características Categorías n

Sexo Masculino 58
Femenino 42

Año de nacimiento 2015 46
2016 54

Región del país Centro 49
Noroeste 18
Noreste 14
Cuyo 13
Patagonia   6

Edad Menor de 24 meses   2
De 24 a 35 meses 48
De 36 a 47 meses 47
De 48 meses o más   3

Tipo de fisura Labio y Paladar 62
Paladar 21
Labio 17

Control prenatal Suficiente (al menos 5 controles) 72
Precoz (antes de las 13 semanas) 72
Adecuado (suficiente y precoz) 72

Diagnóstico prenatal de FLAP No 65
Si (FL/FP =24; FL =9; F P=2) 35

Conviven madre y padre Si 74
No 26

Edad de la madre Hasta 20 años   5
Entre 21 y 39 años 84
40 años o más 11

Nivel educativo de la madre y el padre Madre con secundario completo o más 51
Padre con secundario completo o más 29
Madre y padre con secundario completo o más 27

Situación laboral de la madre y el padre Madre ocupada 37
Padre ocupado 78
Madre y padre ocupados 30

FL=fisura labial; FP= fisura palatina; FL/FP fisura labial y fisura palatina.

Fisura palatina - M. C. Cipolla et al
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Figura 1. Oportunidad de las cirugías, 
niños asistidos en la Red FLAP Argentina, 
2015-2016.

Interdisciplina
Los resultados de las variables de este indicador 

se muestran en la tabla 2. De los 100 niños, hubo 29 
que estaban en seguimiento con las tres especialidades 
(FOC) y 23 que no tenían seguimiento con ninguna de 
las tres, predominantemente los niños con FL. Un 7% 
de los niños nunca estuvo en seguimiento con fonoau-
diología. De los 82 niños que se atienden en las insti-
tuciones con equipo completo, casi una cuarta parte 
(n  =  22) recibió atención interdisciplinaria conjunta 
(los tres profesionales de FOC), al menos en el primer 
año del tratamiento. 

Oportunidad
Para valorar la oportunidad del tratamiento, se 

observó la edad en que los niños comenzaron el tra-
tamiento y la edad en que fueron intervenidos en la 
primera y segunda cirugía, respectivamente, y esto fue 
contrastado con los estándares. No hubo asociación 
entre haber tenido diagnóstico prenatal y comenzar 
tempranamente la atención, pero el inicio precoz del 
tratamiento sí fue más frecuente entre los niños que 
habían nacido en la institución tratante (OR = 3,7; IC 
95% 1,4-10,1). El 30% de los niños inició tratamiento 
dentro de las primeras 48 horas de vida (es decir, tuvo 
la primera intervención de odontología, y/o cirugía, 
y/o fonoaudiología), 63 niños iniciaron tratamiento en 
la primera semana y 5 niños luego de los tres meses de 

Tabla 2. Características del tratamiento: Integralidad e  
Interdisciplina, Red FLAP Argentina, 2015-2016

Interdisciplina  
Estaba en seguimiento con las especialidades básicas (FOC) n

Con Fonoaudiología 52
Con Odontología 55
Con Cirugía 54
Con las tres 29

Modalidad de atención de las especialidades básicas FOC*  
Conjunta 22
En el mismo día 48
En días diferentes 12

Integralidad  
Realizó interconsulta con especialidades complementarias  

Con ORL 74
Con Genética 40
Con Servicio Social 37
Con Psicología 36

Control de salud pediátrico  
Lo realizaba habitualmente 89
Lo realizó en los últimos 6 meses 81

FOC: fonoaudiología, odontología y cirugía. ORL: otorrinolaringologia. 
*Se incluyen sólo a los asistidos en instituciones con equipo completo.

edad. La distribución de los niños operados (primera 
y segunda cirugía, respectivamente) y su condición de 
oportunidad, se muestran en la figura 1. 
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Integralidad
Los resultados de las variables de este indicador se 

muestran en la tabla 2. El 8% de los niños nunca tuvo 
interconsulta con las especialidades complementarias 
(psicología, servicio social, genética y otorrinolaringo-
logía) y el 11% realizó interconsulta con las cuatro. El 
54% realizaba habitualmente el control pediátrico en 
el primer nivel de atención y 8 niños en la institución 
tratante. 

En la tabla 3 se muestran los puntajes de cada indi-
cador del tratamiento (interdisciplina, oportunidad e 
integralidad), distribuidos en categorías alta, media y 
baja y según el tipo de fisura.

Barreras organizacionales
Comenzaron el tratamiento en la misma institución 

en que nacieron 23 niños, mientras que 77 fueron deri-
vados al nacer a otro hospital para iniciar tratamiento; 
en 47 de ellos, (61%) el turno para la primera consulta 
fue gestionado por la Red Flap y en 30 (39%) debió 
gestionarlo la familia. Para las consultas ulteriores, el 
44% de las 100 familias no tuvo turnos programados, 
debió gestionarlos cada vez que atendieron al niño. 

Habitualmente un tercio de las familias tardaba 
más de dos horas en llegar a la institución tratante, un 
77% se trasladaba en transporte público y la mitad de 
éstos tomaba dos transportes. 

En las tablas 4.a. 4.b. y 4.c. se muestra el análisis bi-
variado que relaciona qué factores del niño, la familia, 
o las barreras al acceso, se asociaron significativamente 
con las categorías (alta/media/baja) de los indicadores 
del tratamiento.

Tabla 3. Distribución del puntaje de los indicadores de tratamiento según categorías, por tipo de fisura, Red FLAP Argentina, 
2015-2016

Tipo de fisura Interdisciplina Oportunidad Integralidad

Alta Media Baja Alta Media Baja Alta Media Baja

Labio n 0 4 13 7 3 7 1 5 11

%   23,5 76,5 41,2 17,7 41,2 10 29,4 64,7

Labio y paladar n 9 19    33* 36 15 11 8 23 30*

% 14,8 31,2 54,1 58,1 24,2 17,7 13,1 37,7 49,2

Paladar n 4 4 13 2 5 14 1 7 12*

  % 19,1 19,1 61,9 9,5 23,8 66,7 10 35 60

Total   13 27 59 45 23 32 10 35 53

*Sin datos = 1 niño. Valor de p = 0,0003.

Tabla 4a. Factores asociados con un puntaje alto/medio del indicador de Interdisciplina en el tratamiento de los niños asistidos 
en la Red Flap Argentina, 2015-2016

Indicador Variables asociadas Puntaje OR (IC 95%)

Alto/medio
(n = 40)

Bajo*
(n = 59)

n  (%) n  (%)

Interdisciplina Tuvo interconsulta con otorrinolaringología Sí 34 (85,0) 39 (66,1) 2,9 (1,1-8,1)

No   6 (15,0) 20 (33,9)

Tuvo interconsulta con Servicio Social Sí 23 (57,5) 14 (24,6) 4,2 (1,7-9,9)

No 17 (42,5) 43 (75,4)

Madre con secundario completo o más Sí 25 (64,1) 22 (37,9) 2,9 (1,3-6,8)

No 14 (35,9) 36 (62,1)

La institución gestiona los turnos Sí 24 (61,5) 20 (33,9 ) 3,1 (1,3-7,2)

No 15 (38,5) 39 (66,1)

*Sin datos = 1 niño.
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Tabla 4b. Factores asociados con un puntaje alto del indicador de Oportunidad en el tratamiento de los niños asistidos en la 
Red Flap Argentina, 2015-2016

Indicador Variables asociadas Puntaje OR (IC 95%)

Alto/medio
(n = 45)

Bajo*
(n = 55)

n  (%) n  (%)

Oportunidad En seguimiento con Fonoaudiología Sí 32 (71,1) 20 (36,4) 4,3 (1,9-10,0)
No 13 (28,9) 35 (63,6)

En seguimiento con Odontología Sí 32 (71,1) 23 (41,8) 3,4 (1,8-7,9)
No 13 (28,9) 32 (58,2)

Tuvo interconsulta con Psicología Sí 22 (48,9) 14 (25,5) 2,7 (1,2-6,5)
No 23 (51,1) 41 (74,6)

Ambos padres con educación secundaria completa o más Sí 19 (43,2) 8 (15,7) 4,2 (1,6-10,7)
No 25 (56,8) 43 (84,3)

Madre con educación secundaria completa o más Sí 28 (62,2) 19 (35,9) 2,9 (1,3-6,7)
No 17 (37,8) 34 (64,2)

Tiempo que tarda en llegar a la institución ≤ de 2 h 38 (84,4) 32 (59,3) 2,9 (1,4-9,9)
> de 2 h 7 (15,6) 22 (40,7)

Tipo de Fisura* FL/FP 36 (80,0) 26 (47,3) p = 0,0003 
FL 7 (15,6) 10 (18,2)
FP 2 (4,4) 19 (34,6)

FL = fisura labial; FP = fisura palatina; FL/FP fisura labial y fisura palatina.

Tabla 4c. Factores asociados con un puntaje alto/medio del indicador de Integralidad en el tratamiento de los niños asistidos 
en la Red FLAP Argentina, 2015-2016

Indicador Variables asociadas Puntaje OR (IC 95%)

Alto/medio
(n = 45)

Bajo*
(n = 53)

n  (%) n  (%)

Integralidad En seguimiento con Fonoaudiología Sí 29 (64,4) 21  (39,6) 2,8 (1,2 - 6,3)
No 16 (35,6) 32  (60,4)

En seguimiento con Odontología Sí 32 (71,1) 21  (39,6) 3,8 (1,6 - 8,8)
No 13 (28,9) 32  (60,4)

En seguimiento con Cirugía Sí 31 (68,9) 23  (43,4) 2,9 (1,3 - 6,6)
No 14 (31,1) 30 (66,6)

Las tres especialidades (FOC) asisten el mismo día Sí 31 (68,9) 17 (32,7) 4,6 (1,9-10,7)
No 14 (31,1) 35 (67,3)

Ambos padres ocupados Sí 23 (54,8) 7  (15,2) 7,4 (2,6-19,6)
No 18 (45,2) 39 (84,8)

Ambos padres con educación secundaria completa o más Sí 18 (40,9) 9 (18,0) 3,2 (1,2-8,1)
No 26 (59,1) 41 (82,0)

Madre con educación secundaria completa o más Sí 29 (64,4) 17 (32,7) 3,7 (1,6-8,7)
No 16 (35,6) 35 (67,3)

La institución gestiona los turnos Sí 29 (64,4) 18 (35,3) 3,3 (1,4-7,7)
No 16 (35,6) 33 (64,7)

Oportunidad (Alta) Sí 27 (60,0) 17 (32,1) 3,2 (1,4-7,3)
No 18 (40,0) 36 (67,9 )

*Sin datos = 2 niños. FOC = Fonoaudiología, Odontología, Cirugía.
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Discusión

Hasta el momento, un solo estudio describió el 
proceso de la implementación de la Red Flap20. El pre-
sente trabajo es la primera evaluación nacional de sus 
resultados. 

Se decidió incluir niños nacidos durante el período 
2015-2016 porque todos ellos tendrían edad suficiente 
para ser evaluados en cuanto a las intervenciones ne-
cesarias para el cumplimiento de los tratamientos; y 
excluir a los niños con fisuras asociadas o sindrómicas 
porque sus necesidades de tratamiento y su evolución 
no son comparables con las correspondientes a los ni-
ños con fisuras aisladas. 

La distribución proporcional del tipo de fisuras de 
los niños de la muestra no difiere de la reportada por la 
RENAC en Argentina en los últimos años24,25. 

Este trabajo muestra que aunque los niños mayo-
ritariamente se asistían en una institución con equipo 
básico completo, al momento de la encuesta un tercio 
había abandonado el seguimiento. Esto difiere de los 
estándares15,18,26 y contrasta con datos de países de altos 
ingresos como Canadá27, pero coincide con otros como 
Brasil28 o México29. Los niños con FL/FP fueron los que 
en mayor proporción permanecían en seguimiento 
con FOC, mientras que los niños con FL fueron los que 
mayoritariamente habían perdido el seguimiento. Un 
estudio local que evaluó la adherencia al tratamiento 
de niños con FLAP, no encontró diferencias por tipo 
de fisura30.

Resultó satisfactorio que al menos en el primer 
año de tratamiento, casi el 60% de los niños que se 
atendían en instituciones con equipo completo, eran 
habitualmente asistidos por las especialidades básicas 
en el mismo día de consulta, aunque sólo una cuarta 
parte recibió atención conjunta con los tres profe-
sionales. La atención conjunta de los equipos inter-
disciplinarios está fuertemente recomendada por los 
expertos31. En Irán, un estudio comparó la estrategia 
de atención con equipo interdisciplinario de niños 
con FLAP aisladas, con otro grupo de similares ca-
racterísticas pero tratado por especialistas de manera 
individual, y encontró diferencias muy favorables en 
los indicadores de calidad de vida postratamiento de 
los primeros32.

Las barreras de acceso estudiadas en el presente 
trabajo podrían explicar en parte el abandono de los 
tratamientos, ya que muchas familias tardan tiempos 
considerables para llegar al lugar de asistencia debien-
do usar frecuentemente más de un trasporte. Los ni-
ños cuyas instituciones facilitan turnos programados 
para las consultas con FOC tuvieron mejores puntajes 
en interdisciplina e integralidad en el tratamiento. Al 
respecto, uno de los pocos estudios publicados sobre 
distancias y tiempos hasta los centros de atención de 

FLAP en Estados Unidos, encontró que los padres no 
consideraban las largas distancias como “un proble-
ma”, aunque ese trabajo no valoró las características 
o los resultados de los tratamientos recibidos33. Otro 
estudio analizó las barreras al tratamiento percibidas 
por los padres encontrando que quienes mencionaron 
que era muy costoso el traslado hasta el centro tratante 
tenían más chance de haber realizado la cirugía tardía-
mente34.

Vale la pena poner en discusión los modelos or-
ganizativos de las instituciones del subsector público. 
La experiencia del Reino Unido demostró que la cen-
tralización de los servicios, aumentando el volumen 
de niños fisurados asistidos en cada equipo, mejora 
los indicadores de resultado a mediano y largo plazo, 
objetivado a través de indicadores como el lenguaje, 
la apariencia física y la dentición35. En contraste, una 
publicación de 2018 plantea la inconsistencia de la po-
lítica de regionalización y descentralización de centros 
tratantes implementada años atrás en Brasil, por la 
falta, según el autor, de instituciones capacitadas para 
realizar procedimientos quirúrgicos de alta compleji-
dad36. Lamentablemente en dicho estudio no se analiza 
la situación de la atención sobre datos objetivos de Bra-
sil (cantidad de pacientes y centros asistenciales, acceso 
a la atención, etc.). 

En el presente estudio, hubo 7 niños que no esta-
ban operados al momento de la encuesta y 23 niños 
de los 72 que requerían una segunda cirugía, que no 
la habían concretado; estos resultados no se ajustan a 
las recomendaciones basadas en evidencia15,17,18,26. Es 
tan importante la oportunidad de la primera cirugía 
que se ha propuesto que la edad a la que los niños 
llegan a esa intervención sea utilizada como un indi-
cador de acceso, para comparar desigualdades en los 
niños con FLAP entre los países y hacia el interior de 
ellos37. 

En relación con otras publicaciones sobre la 
oportunidad de la cirugía, el presente trabajo encon-
tró un número relevante de niños con puntaje alto 
en oportunidad. Cabe mencionar que aquí la varia-
ble inicio del tratamiento, que es el primer contacto 
del niño con alguna de las tres especialidades básicas 
(FOC), se incluyó en el indicador porque la deri-
vación precoz del niño al equipo de tratamiento es 
uno de los aspectos prioritarios de la Red Flap, y por 
otro lado, porque –según lo establecen los estánda-
res locales e internacionales–15,17,18,26 se conceptualizó 
el tratamiento, como la suma de todas las interven-
ciones requeridas para la rehabilitación integral del 
niño fisurado y no sólo la reparación quirúrgica de 
la malformación. 

En el mismo sentido, se consideró la Interdisciplina 
como la modalidad de atención que, –a diferencia de 
la multidisciplina– implica la concurrencia de varias 
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especialidades con espíritu colaborativo y una mira-
da compartida, centrada en el paciente31. Asimismo, 
en consonancia con los centros tratantes con vasta 
experiencia internacional en FLAP, para definir inte-
gralidad se focalizó en la responsabilidad del pediatra 
en el seguimiento longitudinal de la salud del niño, 
mediante el control de salud y la interconsulta con las 
especialidades complementarias, para detectar y tratar 
a tiempo las comorbilidades que acompañan a las fisu-
ra orales38,39. 

El control pediátrico regular y actualizado fue re-
ferido por el 90% de los padres, el dato es similar al de 
la población general de niños en Argentina40. A pesar 
de que fue alta la proporción de niños en seguimiento 
pediátrico y que el pediatra tiene un rol central en mo-
tivar a los padres para sostener el seguimiento, no se 
acompañó de la misma proporción de casos con cum-
plimiento de los indicadores. 

Finalmente, los únicos factores que se asociaron 
significativamente con los puntajes altos de los tres 
indicadores del tratamiento fueron las características 
sociales de las familias. Tener padres ocupados o con 
mayor nivel educativo, permitió a los niños fisurados 
acceder a un tratamiento con mejores indicadores. Se 
ha postulado que las familias con características socia-
les desfavorables tienen mayor riesgo de concebir un 
hijo fisurado7,8, por lo tanto, si esas familias tienen un 
niño con FLAP, enfrentan una doble inequidad. 

La principal debilidad del estudio es la común a 
las encuestas telefónicas: pudo haber un sesgo de se-
lección de sujetos que resultaron más fáciles de con-
tactar, al excluir a los que no tienen teléfono, o viven 
en zonas con escasa señal telefónica. No obstante, 
algunos de los niños incluidos en el trabajo, fueron 
contactados por intermedio de vecinos o familiares, 
por lo que, pudieron estudiarse familias que no te-
nían teléfono propio. Por otro lado, por la edad de 
los niños, podría existir un sesgo de recuerdo de parte 
de sus madres en los datos de los primeros meses de 
vida. No obstante, las madres suelen recordar muy 
bien los eventos de la salud de sus hijos, lo que se ha 
estudiado comparándolo con registros médicos41. El 
reporte materno de encuestas en hogares es una bue-
na fuente de información independientemente de 
características maternas como la edad, el número de 
hijos, o las condiciones de vida42. 

Como fortaleza, el instrumento permitió una 
muestra representativa de la Red Flap de todas las re-
giones de Argentina, con un costo reducido en tiempo 
y dinero, y logró “encontrar” familias que quizás no se 
hubiera podido convocar desde los servicios. 

Las escasas publicaciones nacionales sobre resulta-
dos del tratamiento de niños con fisuras orales descri-
ben mayormente resultados estéticos o las innovacio-
nes en materia de técnicas quirúrgicas43. En el presente 

trabajo se presentan datos de todo el proceso del trata-
miento, desde la captación del RN, su derivación a los 
centros tratantes y las características del seguimiento 
en los primeros años de la niñez. Sería importante pro-
fundizar en investigaciones que describan los resulta-
dos a largo plazo de estos niños, evaluando su inser-
ción social, al ingreso escolar.

En Argentina aunque la atención en los efectores 
del subsector público es gratuita para toda la pobla-
ción, la oferta de servicios no es uniforme. La extensión 
territorial dificulta a la población con menos recursos 
el acceso a la atención especializada. Para los RN con 
anomalías congénitas la situación es aún más dramá-
tica, ya que frecuentemente necesitan profesionales 
altamente especializados, con vasta experiencia para 
tratarlos. La política de regionalización de la atención 
perinatal ha logrado mejoras en la atención de los neo-
natos de riesgo, especialmente los prematuros y/o con 
bajo peso44. La atención en red de los RN con anoma-
lías congénitas requiere un mayor desarrollo en el fu-
turo inmediato.

En conclusión, aunque los niños con FLAP rea-
lizaron controles de salud periódicos y se asistieron 
en instituciones con equipos multidisciplinarios, la 
mitad recibió tratamiento con puntaje alto y medio 
para los indicadores de interdisciplina e integralidad, 
y dos tercios tuvieron tratamiento con alto puntaje 
de oportunidad. Aún existen barreras que dificultan 
el acceso a la atención, como las grandes distancias 
o la gestión de los turnos. En las familias con una 
menor vulnerabilidad social, fundamentalmente 
conformadas por padres que tienen trabajo y un ni-
vel educativo superior, la proporción de niños que 
recibieron un tratamiento acorde a los estándares fue 
mayor.  

Responsabilidades Éticas

Protección de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron 
a las normas éticas del comité de experimentación hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociación Mé-
dica Mundial y la Declaración de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran 
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo 
sobre la publicación de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el 
artículo. Este documento obra en poder del autor de 
correspondencia.
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Anexo: Construcción de los Indicadores del tratamiento, y puntaje asignado a cada categoría 

Indicador Variables Categorías Valor Puntaje

Interdisciplina

Modalidad de atenciónde las tres 
especialidades básicas (FOC)

Las consultas se realizaron en la misma institución, en 
el mismo momento (consulta conjunta)

2

Alta:
7-6

Media:
5-4

Baja:
< 4

Las consultas se realizaron en la misma institución, el 
mismo día de atención

1

Las consultas se realizaron en la misma institución 
pero en días diferentes.  

1

Se encuentra actualmente en 
seguimiento

Con las tres especialidades básicas (FOC) 3

Con dos especialidades básicas 2

Con una especialidad básica 1

Oportunidad

Comienzo del tratamiento con 
equipo (FOC)

En las primeras 48 horas 3

Alta: 
9-7

Media: 
6-5

Baja: 
< 5

Entre los 3 y 7 días de vida 2

Entre los 8 y 15 días de vida 1

Luego de los 15 días 0

Cirugía para FL/FP
o FP

Se realizó la primera cirugía 2

Primera cirugía oportuna: (edad del niño acorde a las 
normativas) 

1

Se realizó la segunda cirugía 2

Segunda cirugía oportuna: (edad del niño acorde a las 
normativas)

1

Cirugía para FL o niños sin indicación 
de segunda cirugía

Se realizó la primera cirugía 2 Alta: 6 
Media: 5 
Baja < 5Primera cirugía oportuna: (edad del niño acorde a las 

normativas
1

Integralidad

Interconsulta con las especialidades 
complementarias (Psicología, Servicio 
Social, Genética, ORL)

1 especialidad 1

Alta: 7

Media: 6-5

Baja < 5

2 especialidades 2

3 especialidades 3

4 especialidades 4

Realiza habitualmente control 
pediátrico 

Si 1

No 0

Realizó el último control pediátrico 

Hace < de 6 meses 2

Entre 6 a 12 meses 1

Más de 12 meses 0

FOC = Fonoaudiología, Odontología, Cirugía ; FL = fisura labial; FP = fisura palatina; FL/FP = fisura labial y fisura palatina, ORL = 
otorrinolaringología.
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