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RESUMEN

Las Fisuras Labio Palatinas son anomalias congénitas que consisten
en una hendidura o separacién en el labio superior. Se presentan,
frecuentemente, acomparadas de paladar hendido.

El presente trabajo tiene por objetivo estudiar la complejidad y grado
de adherencia, estudiando el grado de abandono en la rehabilitacion del
paciente FLAP que concurre a instituciones o servicios adheridos a la Red
de Servicios / Instituciones de la Argentina.

De un total de 749 pacientes fueron contactados aquellos con mas de 200
dias de inasistencia al servicio en un total de 162 (21,6%), de los cuales 55
(11,4%) manifestd abandono de tratamiento. El 46,8% de los pacientes no
cuentan con cobertura por obra social / prepaga o mutual. El 18,2% posee
certificado de discapacidad. El 47,8% de los pacientes requieren entre 1 a
2 horas de traslado para su atencién, y el 27,3% mas de 2 horas, a lo que
se debe sumar los tiempos de espera en las instituciones. Del analisis de
las variables seleccionadas se podria estimar que la edad, severidad de la
lesién, nimero de convivientes en el domicilio y ausencia de certificado de
discapacidad podrian ser utilizados como indicadores de posible abandono
en el tratamiento.
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ABSTRACT

Cleft lip palate is a congenital anomaly consisting of a crack or separation
in the upper lip. It is often accompanied by cleft palate.

The aims of the study it is to analyze the complexity and degree of
rehabilitation adhesion, by abandonment analysis, of the FLAP patient
who attends institutions or services belonging to the network of services /
institutions in Argentina.

A total of 749 patients were contacted those with more than 200 days of
absenteeism to the service in a total of 162 (21,6%), of which 55 (11,4%) said
abandonment of treatment. 46,8% of patients do not have coverage for work
social/insurance/mutual. 18,2% possesses a cetrtificate of disability. 47,8% of
patients require between 1-2 hours of transfer for your attention, and 27,3%
more than 2 hours, what to add the waiting time at the institutions. Analysis of
selected variables you could estimate that the age, severity of injury, number
of cohabitants in the domicile and absence of disability certificate could be
used as indicators of possible abandonment in the treatment.

Keywords: Cleft lip palate, abandonment, adherence

INTRODUCCION

La Fisura Labio-Palatina (FLP) es una de las malformaciones congénitas mas
frecuentes y se produce por una alteracion en la fusion de los tejidos que daran
origen al labio superior y al paladar, durante el desarrollo embrionario.

Los defectos congénitos (DC) son la segunda causa de mortalidad infantil en
los paises de medianos y bajos ingresos y afectan aproximadamente al 3-5% de
los recién nacidos?. Incluyen diferentes categorias etiolégicas (cromosémicas,
ambientales, mendelianas, multifactoriales, etc.), asi como diversos mecanismos
patogénicos (malformacion, deformacion, disrupcién, displasia) y diferentes
categorias clinicas (defectos aislados, sindromes, etc.)4%678

Las poblaciones reportadas con las mayores frecuencias de FLP son las de
paises asiaticos, como Japon®'© y Filipinas (1,94 por 1.000 nacidos vivos)'. En
poblaciones con mayor mezcla racial como los originarios de América del Norte
de la Columbia Britanica la tasa se estima en 0,78 por 1.000 nacidos vivos'2.
Similares tasas fueron descriptas para California® y poblaciones mestizas de
paises como Argentina, Bolivia'*'® y Chile's. En poblaciéon norteamericana con
ancestros africanos’ y en paises latinoamericanos con sustancial antecedente
genético de ancestros africanos tales como Venezuela'® y Santo Domingo™ es
menos frecuente.

En la Argentina la tasa estimada es 1,4 por cada 1.000 nacidos vivos® que
proyectados al numero de nacimientos vivos anuales, de aproximadamente
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750.000, nos permiten estimar una incidencia de 1050 casos nuevos anuales. La
Direccion de Estadisticas en Informacion en Salud del Ministerio de Salud de la
Nacion sefiala que en el afio 2012 el 24,7% de las muertes en menores de cinco
afnos correspondié a “Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias
cromosoémicas”, siendo la segunda causa de muerte en importancia en este
grupo?'.

En relacion con el tratamiento integral del paciente fisurado se destaca que
es complejo ya que comprende el trabajo en equipo de una gran variedad de
especialistas, sin esquemas rigidos de tratamiento. El resultado final que se
obtenga en cada paciente, depende en gran medida de los procedimientos
terapéuticos llevados a cabo, del patréon de crecimiento craneo facial de cada
individuo y muy especialmente de la severidad de las alteraciones anatomicas,
funcionales, estéticas y psicolégicas del nifio.

Diferentes factores pueden describirse como posibles condicionantes de
abandono al tratamiento como ser el costo, tiempo requerido y necesidad de
equipos multidisciplinario, baja condicion socio-econdémica y cultural de la mayoria
de los padres de los pacientes entre otros?.

La ausencia de datos, a nivel nacional, sobre el abordaje de pacientes con fisura
labio alveolo palatino motivé el disefio e implementacion de la Red de Servicios de
Rehabilitacion de la Poblacion FLAPZ,

El presente trabajo tiene como objetivo analizar los datos existentes en la base
de datos y determinar el abandono (“adherencia”) al tratamiento, considerando
la complejidad de la rehabilitacion del paciente FLAP que concurre a Institutos /
Servicios adheridos a la “Red de Informacion Online”.

METODOLOGIA

El presente es un estudio exploratorio, descriptivo, longitudinal.

La poblacién de estudio fue seleccionada de cuatro servicios adheridos
ubicados en Capital Federal y Conurbano atendidos en el periodo 2006 - 2013.

Criterio de inclusién: Todos los pacientes registrados en la Red que contaran
con informacion suficiente y adecuada para efectuar el contacto telefénico; cuya
residencia es en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires o Conurbano y que la
Informacion de los registros fuera adecuada en cuanto al nimero de las visitas
efectuadas (asistencia de > 3 visitas programadas).

Como criterio de exclusion se utilizé no tener registro de informacién de contacto,
no residir en el area determinada, seguir con su tratamiento y ser atendido en otra
institucion fuera de las seleccionadas.
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Definiciéon de abandono: caso que no hubiera concurrido a consulta por mas de
200 dias para su atencion a los servicios seleccionados.

Los pacientes identificados fueron contactados telefonicamente por una misma
encuestadora. Se realizaron tres intentos de contacto telefénico. Los datos fueron
recolectados en un formulario semiestructurado. Las encuestas fueron realizadas
por un encuestador autorizado por los servicios para cumplir con la protecciéon de
los datos sensibles del paciente.

La limitacion del presente estudio esta en que las encuestas telefénicas sesgan
el universo o poblacion al ambito de los hogares y las personas que tienen teléfono
(fijo o movil). Una encuesta telefonica implica serias restricciones en la elaboracién
del cuestionario, que debe adaptarse lo maximo posible a este tipo de situacion
debiendo ser llevada con sumo cuidado, empleando un encuestador entrenado y
solo sirve para establecer un analisis exploratorio.

El protocolo del estudio, incluyendo la version del Consentimiento, fue aprobado
por Dictamen del Comité de Etica de la Academia Nacional de Medicina, Buenos
Aires y fue considerado por cada uno de los servicios / institucion que estan
adheridos.

ANALISIS

El nimero total de pacientes registrados en los servicios seleccionados fue
de 749 incluyendo en el estudio sélo aquellos que cumplieron con el criterio de
inclusion.

Se efectuaron comparaciones entre aquellos que se mantenian en contacto con
el Servicio vs. aquellos que no efectuaron su concurrencia por mas de 200 dias.
Se establecieron analisis en los siguientes escenarios: 1) Factores relacionados
con la enfermedad / tratamiento; 2) Factores relacionados con el paciente; 3)
Factores relacionados con el sistema / equipo de asistencia sanitaria y 4) Factores
socioecondémicos. Se unifico el tipo de lesion en el marco de CIE 10, (Capitulo
XVII - Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas) en
los codigos Q35, Q36 y Q37.

Tabla 1. Cédigos CIE 10

Q35 Fisura del paladar

Q35.0 Fisura del paladar duro, bilateral

Q35.1 Fisura del paladar duro, unilateral. Fisura del paladar duro SAI

Q35.2 Fisura del paladar blando, bilateral

Q35.3 Fisura del paladar blando, unilateral. Fisura del paladar blando SAl
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Q35.4 Fisura del paladar duro y del paladar blando, bilateral

Q35.5 Fisura del paladar duro y del paladar blando, unilateral. Fisura del paladar duro y
del paladar blando SAl

Q35.6 Fisura del paladar, linea media
Q35.7 Fisura de la uvula

Q35.8 Fisura del paladar bilateral, sin otra especificacion

Q35.9 Fisura del paladar unilateral, sin otra especificacion. Fisura del paladar SAl

Q36 Labio leporino

Q36.0 Labio leporino, bilateral

Q36.1 Labio leporino, linea media

Q36.9 Labio leporino, unilateral. Labio leporino SAI

Q37 Fisura del paladar con labio leporino

Q37.0 Fisura del paladar duro con labio leporino, bilateral

Q37.1 Fisura del paladar duro con labio leporino, unilateral. Fisura del paladar duro con
labio leporino SAI

Q37.2 Fisura del paladar blando con labio leporino, bilateral

Q37.3 Fisura del paladar blando con labio leporino, unilateral. Fisura del paladar blando
con labio leporino SAl

Q37.4 Fisura del paladar duro y del paladar blando con labio leporino, bilateral

Q37.5 Fisura del paladar duro y del paladar blando con labio leporino, unilateral. Fisura
del paladar duro y del paladar blando con labio leporino SAI

Q37.8 Fisura del paladar con labio leporino bilateral, sin otra especificacion

Q37.9 Fisura del paladar con labio leporino unilateral, sin otra especificacion. Fisura del
paladar con labio leporino SAI

Fuente: Clasificacién Internacional de Enfermedades CIE-10

RESULTADOS

En los 4 centros seleccionados existen 749 casos registrados, 159 (21,2%)
no cumplieron con los criterios de inclusién, 98 (13.1%) informaron seguir sus
tratamientos en otras instituciones, 5 (0.01%) fueron dados de alta y 4 (0,005%)
habian fallecido.

Un total de 483 casos cumplieron con los criterios de inclusiéon y fueron
incorporados al estudio, 55 (11,4%) no tenian registro de concurrencia a los
servicios seleccionados.

Al analizar los factores relacionados con la enfermedad y distribuidos por
severidad, grupos de edad y sexos no es posible observar grandes diferencias
entre aquellos que siguieron en tratamiento y aquellos que lo abandonaron.
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Al analizar el tipo de cobertura médica solo es posible encontrar diferencia
entre aquellos que tienen su cobertura por medicina prepaga que se incrementa
significativamente (p<0.05) el abandono de los tratamientos en los que son
beneficiarios de medicina prepaga del 2,8% al 7,3%. El analisis de la educacion de
la madre no permite encontrar diferencias significativas entre aquellos que siguen
su tratamiento y los que abandonaron.

Tabla 2. Distribucion de 483 casos con diagnéstico de Fisura Labio Palatina por Cédigo de
CIE 10, educacion alcanzada por la madre y antecedente de suspension de tratamiento por
mas de 200 dias. Argentina 2014
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Fuente: Instituto de Investigaciones Epidemioldgicas

Al distribuirse los que contindan su tratamiento y los que abandonaron, se
observa que existe diferencia significativa (p<0.05) entre aquellos pacientes que
cohabitan con mas de 7 personas en su domicilio y aquellos que son un menor
numero de personas. Cuando se distribuye por tipo de lesion (Cédigo CIE10) en
el Codigo Q35 pasa del 0,07% al 14,5%, en el Q36 del 0,9% al 7,3% y en el Q37
del 8,4% al 50,9%.

Tabla 3. Distribucion de 483 casos con diagnostico de Fisura Labio Palatina por Cédigo
de CIE 10, numero de personas que habitan / duermen en domicilio y antecedente de
suspension de tratamiento por mas de 200 dias. Argentina 2014
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Si es analizada la variable de poseer certificado de discapacidad o no, se
observa que entre aquellos que abandonaron sus tratamientos, la mayoria no tiene
certificado de discapacidad pasando de 0,2% al 1,8% en los Cddigos Q35, del
0,5% al 3,6% en los Q36 y del 4,7% al 9,1% en el Q37. Entre los que abandonaron
en los Codigos Q36 y Q37 ninguno de ellos tiene certificado de discapacidad.

Tabla 4. Distribucion de 55 casos con diagndstico de Fisura Labio Palatina por Cédigo

de CIE 10, disponibilidad de certificado de discapacidad y antecedente de suspension de
tratamiento por mas de 200 dias. Argentina 2014
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Fuente: Instituto de Investigaciones Epidemiolégicas

Al analizar los motivos que exponen las personas que abandonaron su
tratamiento, el 29,4% no da motivos, el 29,4% manifiesta dificultades econémicas,
el 17,6% lo asocia con dificultades y organizacion de los servicios de atencion, el
14,7% a problemas con los traslados y el 5,9% manifiesta s6lo motivos personales.

Tabla 5. Distribucion de 55 casos con diagndstico de Fisura Labio Palatina por Cédigo de
CIE 10, y motivo de abandono manifestado por las personas encuestadas. Argentina 2014
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DISCUSION

Nuestro estudio involucr6 a 483 casos con diferentes grados de fisuras labio-
palatino provenientes de 4 servicios de diferente complejidad seleccionados entre
los existentes en la Red, Ciudad Auténoma de Buenos Aires y Conourbano.

En el estudio de otras enfermedades?®?® se resalta la informaciéon que brindan
los equipos de salud sobre la complejidad y tiempo que requiere la atencién de la
patologia como un factor importante para reducir los abandonos, lamentablemente
este factor no fue relevado en nuestro estudio.

Se ha reportado en otro estudio que el abandono es del 24%% en contraste con
nuestro estudio que solo reporta el 11,4%.

Como hallazgo en nuestro estudio puede mencionarse que el numero de
personas que habitan en la vivienda (>6 personas), la severidad de la lesion (Q37)
y el no poseer certificado de discapacidad son condicionantes del abandono de
los tratamientos.
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