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Resumen
La relevancia de la consejería radica en el 
trastorno y decepción que provoca  el des-
cubrimiento de cualquier malformación 
para los padres, requiriendo apoyo durante 
este periodo tan sensible, el cual es necesa-
rio para lograr la aceptación del niño. 
Se describe el tipo de fisura,  orientación 
inicial y forma de alimentación en pacientes 
fisurados, mediante un estudio descriptivo 
transversal, con muestreo no aleatorio por 
accesibilidad entre los pacientes de odonto-
pediatría y ortodoncia del Hospital Regio-
nal Guillermo Grant Benavente, Concep-
ción, Chile. Se entrevistaron 36 padres; 
69% evaluaron la calidad de información 
recibida como muy mala.  La primera in-
formación acerca de la fisura fue entregada 
por: matrona (28%), pediatra (22%), neo-
natólogo (11%), cirujano infantil (11%) y 
ortodoncista (8%). Del 91% de los padres 
que reconoce haber recibido consejería pos-
terior, el 11% provino de ortodoncistas.
Sólo el 13% recibió leche materna exclusi-
va, aunque 96% de los padres consideran 
que la lactancia materna es esencial para su 
hijo. El 95% de los padres, no están vin-
culados a alguna organización de padres de 
niños fisurados.

Abstract
The relevance of counseling is based on 
the fact that the diagnosis of any malfor-
mation in children represents a burden 
and disappointment to their parents. Ex-
tra support  is required during this sensi-
tive period, which is necessary for children 
to accept their condition. We describe the 
type of cleft, the initial orientation, and the 
quality and practice of nutrition counsel-
ing in cleft patients, using a cross-sectional 
study with non-random sampling among 
patients in dental service at the Guillermo 
Grant Benavente regional hospital, Con-
cepción, Chile. We interviewed 36 parents, 
and 69% of them assessed the quality of 
information  they received as very poor. 
The information given to the parents, was 
first provided by the midwives (28%), sec-
ondly by the pediatricians (22%), followed 
by neonatologists, pediatric surgeons (11% 
each one) and orthodontists (8%). Parents 
(91%) acknowledged they had received 
later counseling from orthodontists (11%). 
Only 13% were exclusively breastfed, while 
parents (98%) believe that breastfeeding is 
essential for their children. Parents (95%) 
are not bound to any parent’s organization 
of cleft children.
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Introducción
Según la OMS, la fisura labial (FL) con o sin 
fisura palatina, es una malformación congéni-
ta caracterizada por hendidura parcial o com-
pleta del labio superior, con o sin fisura del 
reborde alveolar o el paladar duro. La fisura 
palatina (FP) sin fisura labial, en cambio, es 
una malformación por un defecto de cierre 
del paladar duro y/o blando detrás del agujero 
incisivo, que puede o no incluir la fisura sub-
mucosa del paladar blando (1).
Estas  anomalías ocurren en 1 de cada 500-
700 nacimientos. La proporción varía con-
siderablemente entre las zonas geográficas o 
grupos étnicos (2). 
En Chile, los hospitales participantes del 
ECLAMC (Estudio Colaborativo Latino 
Americano de Malformaciones Congénitas), 
en el período 1982-2001, entre 411.819 na-
cimientos, daban una prevalencia de fisuras 
orales de 1,6 por mil. De ellos, 1,2 por mil 
fueron FL con o sin FP y 0,5 por mil fueron  
FP  (3).
Varios factores están involucrados en la etio-
logía de las hendiduras, y cualquier agente 
físico, químico o biológico que actúa en la 
diferenciación, migración y proliferación de 
células de la cresta neural con la consiguiente 
participación del mesénquima facial, presenta 
un potencial para determinar la aparición de 
FL y FP (4). La mayoría de los niños afec-
tados con FL no presentan asociaciones con 
otras malformaciones, la FP en cambio está a 
menudo asociado a otras malformaciones en 
múltiples síndromes (5).
La guía clínica Fisura Labiopalatina del MIN-
SAL (Ministerio de Salud de Chile) asegura 
que en base a la ecografía 3D, puede realizarse 
el diagnóstico prenatal de defectos congéni-
tos, dependiendo de la experiencia de quien 
lo hace e interpreta el examen y de la calidad 
del aparato de ecografía. En la actualidad el 
examen puede diagnosticar FL a partir de la 

semana 16  de gestación. Los padres deben 
ser informados y derivados al especialista a 
cargo del equipo multidisciplinario a fin de 
disminuir la ansiedad que provoca el desco-
nocimiento de la situación, responder todas y 
cada una de las preguntas que la madre y fami-
lia formulen y señalar los aspectos esenciales 
del tratamiento (6). El diagnóstico prenatal 
de FL y FP ha planteado muchas preguntas 
relativas a la mejor manera de informar a los 
padres y ofrecer el apoyo adecuado durante 
el resto del embarazo. La consejería prenatal 
difiere en cuanto a quién es responsable, en 
cuanto a los conocimientos de los aspectos 
prácticos y en cuanto al impacto de la malfor-
mación en la calidad de vida del niño (7).
Después del nacimiento, los padres suelen 
sorprenderse con la cara de su hijo. Situación 
familiar que se clasifica como una “emergencia 
psicosocial”, que se caracteriza por la decep-
ción, impotencia y desesperación, que puede 
llevar a un período de severa crisis emocional 
para los padres. A menudo los padres se sien-
ten culpables por la malformación y se pre-
ocupan por el futuro de su hijo (8).
La calidad de la consejería es de gran impor-
tancia por muchas razones. En primer lugar, 
el descubrimiento de cualquier malformación 
es una sorpresa y decepción de los padres, e 
inicia el proceso de duelo necesario para la 
aceptación definitiva de su niño diferente. En 
segundo lugar, la mayoría de la población en 
general tiene muy poco conocimiento de la 
malformación y lo que sí sabemos es a me-
nudo sesgado por los sentimientos negativos. 
Los padres tienen miedo por muchas razones, 
y el objetivo de la consejería prenatal es  pro-
porcionarles una visión clara de lo que puede 
hacerse y se hará por su hijo para que pueda 
vivir una vida plena (9). Estudios han demos-
trado que ciertos aspectos de una entrevista 
informativa tienen efectos a largo plazo sobre 
la capacidad de la familia de aceptar y adap-
tarse a un diagnóstico y efectos sobre la re-



14 Fierro Monti Claudia, Salazar Salazar Engel, Bravo Rivera Lorena, Pérez Flores Mª Antonieta

lación de los padres con sus hijos. Bocian y 
Kaback (10) han ido tan lejos como llamar 
a esta conversación inicial “el encuentro más 
importante” en el desarrollo y la capacidad de 
adaptación  de los padres a la vez que tiene un 
profundo impacto en el desarrollo psicológi-
co y social del niño (11).
Las principales dificultades en las dietas de los 
niños con FL y/o FP informado por las ma-
dres es asfixia, reflujo nasal y dificultad en la 
succión (12). Según la guía clínica del MIN-
SAL, es labor de la enfermera dar instrucción 
sobre alimentación a los padres en el período 
pre quirúrgico (antes de los 3 meses) y seña-
la  como recomendación “Es fundamental 
tranquilizar y orientar a los padres sobre la 
patología de su hijo” (8). La consejería de ali-
mentación adquiere especial importancia, si 
se considera que hay estudios que observan 
cambios percentilares de peso para la talla, de-
mostrando que aquellos niños cuyos padres 
recibieron educación de forma temprana, su 
crecimiento fue significativamente mayor. A 
su vez, niños en los que se intervino su ali-
mentación, también presentaron un creci-
miento significativamente mayor respecto a 
niños de padres que no recibieron consejería. 
Habiendo aumentado en términos de peso 
por talla, en 2 años (13). 
El objetivo de esta investigación es describir 
la calidad de la consejería recibida por los pa-
dres, además de la forma de alimentación de 
niños fisurados  que reciben atención en el 
Hospital Clínico Regional Guillermo Grant 
Benavente de Concepción, Chile. 

Materiales y métodos
Este estudio corresponde a un estudio obser-
vacional, descriptivo de corte transversal. La 
muestra fue de 38 pacientes. Y se  seleccionó 
por accesibilidad dentro de los pacientes en 
tratamiento en el servicio dental de Odonto-

pediatría y Ortodoncia del Hospital Regional 
Guillermo Grant Benavente de Concepción, 
Chile 
Cada participante debió asentir en forma es-
crita el consentimiento informado para parti-
cipar en el estudio. 
El registro de los datos se realizó en una ficha 
única para cada paciente.
Los datos se obtuvieron por medio de una en-
cuesta dirigida y escrita.  Se le aplicó a la ma-
dre o padre de cada paciente en forma volun-
taria. La encuesta contiene tres dimensiones: 
datos demográficos de los niños y de su ma-
dre, información sobre la consejería que abar-
caba temas como la existencia de diagnóstico 
prenatal y calidad de información recibida en 
general sobre la malformación y por último 
la lactancia de recién nacido, incluyendo pre-
guntas como el tipo de alimentación (natural 
o artificial), uso de elementos de ayuda para 
lactancia, entre otros.
Se excluyeron a 2 pacientes, una madre por 
ser madre adoptiva y otra por no poder se-
guir respondiendo las preguntas por motivos 
personales, se consideraron finalmente 36 
madres.
El análisis estadístico se  realizó por medio de 
Microsoft Office Excel 2007.

Resultados
Los datos se presentan como frecuencias re-
lativas y absolutas,  correspondiendo  a 38 
pacientes portadores de la anomalía, 22 de 
género masculino y 16 femenino, las edades 
fluctuaban entre 1 y 16 años, con un prome-
dio de 8 años. Las edades de las madres al mo-
mento del parto oscilaban entre los 15 y los 
42 años, con una distribución expresada en la 
tabla 1, donde se excluyó una madre por ser 
adoptiva. 
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Rango etario de las madres 
al momento del parto 15-24 años 25-34 años 35-40 años Sobre 40

Nº de madres 
Total 37 

19 ( 51,4%) 12 (32,4%) 5 (13,5%) 1(2,7%)

34 de los niños estaban, según su último con-
trol en salud, con peso normal (89,4%), 2 
(8%) con sobre peso y 2 (8%) con bajo peso. 
La clasificación de las fisuras de los pacientes 
se describe en la tabla 2
Fisura 
labial

Fisura 
palatina

Fisura 
labiopalatina

Fisura de pala-
dar blando

7  (18,4%) 7 (18,4%) 22 (57,9%) 2 (5,3%)

Tabla1. Clasificación según tipo de  fisura que pre-
sentaron los pacientes 

Uno de ellos presentaba el síndrome Gold-
enhar y padecía una fisura labiopalatina uni-
lateral.
En 25 (65,8%) de los casos fue el primogéni-
to el portador de la fisura, en 10 (26,3%) de 
los casos fue el segundo hijo, y 3 (7,9%)  el 
tercer o cuarto hijo.
38 niños (100%) estaban siendo atendidos 
dentro del programa GES (Garantías Explí-
citas en Salud)  del  MINSAL (Ministerio de 
Salud). 
8 (21%) de los afectados tenían anteceden-
tes previos de fisura en la familia, 2 de ellos 
del padre, 4 de la madre y 1 de ellos padre y 
madre; 6 de ellos sabían del antecedente fa-
miliar. 
Con respecto al diagnóstico, 8 (22%) de los 
padres fueron advertidos antes del nacimiento 
de la posibilidad de tener un hijo con fisura, 
los mismos que recibieron información sobre 
la patología de sus hijos. 28 (78%) de los pa-
dres se enteraron al momento del nacimiento 
recibiendo por la tanto información tardía. 
De los 28 padres que no recibieron informa-
ción antes del nacimiento, 21 (75%) de los 
padres consideran que hubiese sido útil el 
diagnóstico prenatal, 7(25%) padres lo con-

sideraron innecesario. De los 8 padres que re-
cibieron la información antes del nacimiento,  
2 de ellos la consideraron útil, 2 expresaron 
que no les ayudó y 4 no pudieron decidir. 
Una de esas madres, sin embargo, a pesar de 
encontrar útil la información previa declaró 
que el conocimiento previo aumentó su an-
siedad tremendamente antes del nacimiento
Al solicitar a los encuestados que califiquen la 
información recibida ya sea prenatal o postna-
tal 25 (69%) de los padres evaluaron la cali-
dad de información recibida como muy mala, 
5 (13%) como mala, 3 (9%) como buena y 3 
(9%) como muy buena (Fig. 1).

Fig. 1. Calificación de la calidad de información re-
cibida por los padres

En cuanto a la primera persona en entregarles 
información a los padres acerca de la fisura, 
la matrona y el pediatra fueron quienes se re-
pitieron en su mayoría (28% y 22% respecti-
vamente) seguido del neonatólogo y cirujano 
infantil (11% cada uno) el ortodoncista (8%), 
seguidos del ginecólogo (5%), y el médico ge-
neral, la psicóloga, la enfermera , el personal 
auxiliar y  otro (3%  cada uno). (Fig. 2)
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Fig. 1. Calificación de la calidad de información recibida por los padres
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Fig. 2. Primer profesional que informó sobre la 
anomalía a los padres 

En cuanto a la consejería,  34 (94%) padres 
reconocen haberla recibido. En lo referente 
al profesional que orientó a los padres acerca 
de la fisura, los  cirujanos infantiles   fueron 
quienes se repitieron en su mayoría (33%), 
seguidos de las matronas y sicólogos (14%) 
junto a los ortodoncistas (11%), y  luego los 
pediatras (8%). Los menos nombrados fue-
ron las enfermeras, fonoaudiólogos (6% en 
ambos), ginecólogos y paramédicos (4% ) 
(Fig. 3).
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Acorde a esto, la mayoría de los padres considera que la orientación debió haber sido 
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sidera que la orientación debió haber sido 
del cirujano infantil,  pedíatra o neonatólogo 
(73%), seguido del sicólogo (16%) . 
En general los padres no están en contacto 
con alguna asociación de padres de niños fi-
surados, sólo 2 de ellos pertenecen a organiza-
ciones del hospital. Según la información en-
tregada por los 34 padres restantes, no acuden 
a las reuniones en el Hospital Clínico Regio-
nal debido a que está muy lejos de su casa, ya 
que la mayoría de estos pacientes viven fuera 

de la comuna de Concepción.
En relación a la lactancia materna:
19 (53%) de los niños recibió lactancia neta-
mente artificial, 13 (36%) mixta (artificial y 
materna), y sólo 4(11%) exclusivamente le-
che materna (Fig. 4) 
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Hospital Clínico Regional debido a que está muy lejos de su casa, ya que la mayoría de 

estos pacientes viven fuera de la comuna de Concepción.

En relación a la lactancia materna:

19 (53%) de los niños recibió lactancia netamente artificial, 13 (36%) mixta (artificial y 

materna), y sólo 4(11%) exclusivamente leche materna (Fig. 4)
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El tiempo de duración de aquellos pacientes 
alimentados de forma natural exclusiva  fue el 
50% menos de 2 meses , y el otro 50% entre 
5 a 15 meses, de los con alimentación mixta: 
la lactancia materna el 8 % lo hizo 36 meses, 
el 31% de 3 a 5 meses y el 61% restante me-
nos de 2 meses.
El instrumento utilizado por  las 20 madres 
que alimentaron a su hijo de manera  artificial 
fue la mamadera, dentro de estos mismos 2 
madres usaron la cuchara al principio de la 
alimentación, ya que según lo relatado por las 
madres, en un principio al usar la mamadera 
los niños tendían a ahogarse. Para estas mis-
mas madres, en términos generales, los moti-
vos para no dar lactancia materna de forma 
natural fue definido como: 16 lo considera-
ron dificultoso, 6 consideraron que sus hijos 
eran incapaces de succionar,  a 4 se les acabó 
la leche, una madre expresó temor y un neo-
nato estaba post-operado. 
A pesar de esta información, 97% de los pa-
dres consideran que la lactancia materna es 
esencial para su hijo.



17Orientación inicial, calidad de consejería y forma de alimentación en niños fisurados

En relación al ácido fólico:  21 madres (58%) 
declaran no haberlo consumido durante el 
embarazo o previo a éste. 

Discusión
Estudios han enfatizado en el impacto de la 
fisura oral en las personas afectadas, sin em-
bargo, las condiciones de los padres y sus 
hijos se han ignorado, en parte debido a la 
dificultad de obtener datos fiables a partir 
de un gran número de personas afectadas. El 
diagnóstico prenatal se ha vuelto más común 
con la ecografía transabdominal (14)  lo que 
no ocurrió en el 78% de las familias de este 
estudio, quienes recibieron el diagnóstico lue-
go del nacimiento.
Con respecto a la utilidad del diagnóstico 
prenatal 2 de los 8 padres lo consideraron 
útil, aunque la entrega de conocimiento e in-
formación en general es importante, no pre-
para completamente a los padres. El trastor-
no y el duelo que tendrán que experimentar 
al momento del nacimiento son inevitables, 
pero puede ayudarlos a entender y apreciar 
todos los esfuerzos médicos que se realizarán 
en función de ayudar al futuro hijo. Llama la 
atención que dentro de los profesionales que 
orientaron uno de los más nombrados sea el 
ortodoncista lo que significa que recién ad-
quirieron conocimientos sobre la anomalía, 
cuando el niño comenzó con atención dental. 
Sin embargo esto  llama a  los odontólogos 
a estar preparados a dar orientación clara y 
motivación tanto a padres y pacientes, como 
parte del equipo multidisciplinario de salud. 
El 69% de los padres evaluaron la calidad de 
información recibida como muy mala. Nacer 
con una anomalía oral tiene implicaciones 
para toda la vida de las personas afectadas y 
sus familias, por lo tanto, existe una continua 
necesidad de una mejor comprensión de la 
etiología y el mecanismo de fisura con el fin 

de mejorar la orientación de las familias con 
mayor riesgo e identificar los factores etioló-
gicos que pueden sugerir mejoras en el trata-
miento o prevención (15).
Sólo 4 (11%) niños recibieron leche materna 
y 13 (36%) mixta. Los niños con FL presen-
tan leve dificultad de succión, no así aquellos 
con FP, quienes son incapaces de generar la 
presión negativa necesaria para obtener leche 
materna de forma natural, esto se corrobora 
con un estudio que  demostró que la mayoría 
de los recién nacidos con FL y FP  tuvieron 
el período de lactancia interrumpido muy 
pronto o que nunca habían sido alimentados 
con leche materna. La ausencia de leche ma-
terna impide al bebé obtener los beneficios 
de la leche como fuente inmunológica. Por 
otra parte los bebés fisurados, necesitan una 
nutrición adecuada, por lo tanto es necesario 
encontrar métodos adecuados de alimenta-
ción que puedan estimular la cavidad oral y 
facilitar el desarrollo motor del sistema (16). 
Las madres en un 53%, alimentaron a su hijo 
con leche artificial. Uno de los problemas de 
la alimentación con  biberón es que ofrece un 
acercamiento temprano de los niños  a la sa-
caraosa. El uso de mamadera a temprana edad  
ha demostrado asociación con un alto nivel 
de caries, debido a que las madres tienen la 
costumbre de añadir azúcar o miel a los suple-
mentos de leche materna (16).
Un 58% de las madres declaró no haber con-
sumido ácido fólico durante el embarazo. 
Esta información es consistente con el hecho 
que se ha demostrado que el uso de altas do-
sis de suplementos de ácido fólico reduce la 
incidencia de fisuras faciales, particularmente 
en familias que se conoce un alto riesgo de 
presentar esta anormalidad. (17).
El cuestionario utilizado en este estudio es 
una aproximación a lo que se observa y no se 
encuentra validado, esta investigación podría 
ser el primer paso para su validadción y se ne-
cesitan más estudios en este ámbito.
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Conclusión
La orientación inicial fue entregada en el 
78% de las familias después del nacimiento 
del niño fisurado. 
El 18% de los entrevistados califica como 
buena o muy buena la calidad de la informa-
ción recibida, situación preocupante conside-
rando la primera consejería importante para 
establecer una relación duradera de confianza 
entre los padres y el equipo de profesionales 
que atenderá al niño. 
La forma de alimentación del 89% de los pa-
cientes fisurados fue mediante leche de fór-
mula o la mezcla  con leche materna, dejando 
de lado los beneficios de una alimentación 
con leche materna exclusiva. 
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