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PROLOGO

Esperamos que este cuadernillo sea util para poder apoyar y educar a
su familia y para:

 entender mejor de qué se trata el diagnostico prenatal
* tomar decisiones con fundamento durante su embarazo
* prepararse para el nacimiento de su bebé

» comprender por qué es tan importante trabajar con un equipo de
tratamiento del paladar hendido

Por sobre todas las cosas, esperamos que este cuadernillo los ayude
a usted y a su familia a manejar la inmensa variedad de pensamientos
y sentimientos que en general acarrea el diagnostico prenatal de una
hendidura. Al recordar la etapa vivida luego de recibir su propio diag-
néstico prenatal o luego del nacimiento de un nifio con una hendidura,
las familias cuyos hijos ya son mas grandes nos cuentan que llego un
momento en el que, cuando comenzé a calmarse el torbellino de emo-
ciones, ya estaban listos para seguir adelante, informarse sobre las
necesidades del bebé, los cuidados para la hendidura y principalmente,
para recobrar la emocidn que genera el nacimiento del integrante mas
reciente de la familia.

Por favor, tenga en cuenta que muchos términos técnicos y médicos
aparecen en negrita y su definicion esta en el glosario, al final de este
cuadernillo.

DIAGNOSTICO PRENATAL

¢(QUE ES EL DIAGNOSTICO PRENATAL?

Un diagndstico prenatal es informacion sobre la salud y el estado de
su bebé en gestacion. Para saber mas acerca de su bebé, su médico
o el hospital donde usted recibe atencién, podran utilizar diferentes
herramientas y métodos; entre ellos:

* analisis de sangre
 auscultacion de los latidos del corazon del feto
e examen fisico de la madre

e ultrasonido



(POR QUE OPTAR POR REALIZAR UN DIAGNOSTICO PRENATAL?

Los padres de un bebé en gestacion pueden optar por realizar un diag-

néstico prenatal para:
* conocer el sexo del bebé
* confirmar la fecha de parto

 asegurarse de que el bebé esté sano

identificar afecciones que podrian afectar al bebé tanto antes
como después del nacimiento

ayudar en la planificacion de los cuidados necesarios durante el
trabajo de parto, el alumbramiento y después del nacimiento si el
bebé necesitara cuidados médicos especiales.

Estar al tanto de la salud del bebé antes FEstar al tanto de la
de, su nacimiento, ayuda a familias Y 2 salud del bebé antes
medlcps a estar preparados an,te cualquier . ¢, nacimiento,
necesidad especial que el bebé pueda pre- .

. ayuda a familias y
sentar. Puede que usted esté leyendo este - di t
cuadernillo porque su familia espera un @ medicos aestar
bebé que tiene el labio fisurado, el paladar preparf:ldos cmt.e
hendido 0 ambos. La informacion obtenida cuclquier necesidad
a partir de un diagnostico prenatal puede €special que el bebe
ayudarla a prepararse para el nacimiento pueda presentar.
del nuevo integrante de su familia.

¢QUE SON: UN LABIO FISURADO, UN PALADAR HENDIDO Y UN
LABIO FISURADO CON PALADAR HENDIDO?

Una hendidura es una abertura en el labio, en el paladar (techo de la

boca) o en ambos. Puede abarcar el alvéolo (huesos del maxilar supe-

rior, la encia superior o ambos). Las hendiduras se presentan cuando
no se unen ambos lados del labio o del paladar durante el desarrollo
del bebé en la primera etapa del embarazo. Los bebés pueden nacer
con el labio fisurado, con el paladar hendido o con ambas afecciones.

El labio fisurado usualmente se produce alrededor de la quinta semana
de gestacion, antes de que muchas mujeres siquiera sepan que estan
embarazadas. El paladar hendido usualmente se forma alrededor de

la novena semana de gestacion. Una vez formada la hendidura, perman-

ecera durante todo el embarazo y sera parte de las primeras sonrisas del

bebé.Ellabiofisurado,conosinhendiduradel paladar,modificaraelaspec-
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to del rostro del bebé. La mayoria de las hendiduras se pueden reparar
para que el bebé pueda comery hablar sin mayores dificultades. Muchas
hendiduras se pueden reparar y dejar solo una cicatriz poco visible.

¢(POR QUE SE PRODUCE UNA HENDIDURA?

Las hendiduras se forman cuando por alguna razon de indole ambiental
o genética (un rasgo familiar) se ve afectado el desarrollo facial. Con
frecuencia es dificil determinar la causa exacta de una hendidura. Las
hendiduras se presentan en todos los grupos raciales y étnicos. Son
un poco mas frecuentes en las personas de ascendencia asiatica que
en las caucasicas; y la menor frecuencia se da en las personas de
ascendencia africana.

¢QUE TAN COMUNES SON LAS HENDIDURAS?

Alrededor de 1 de cada 600 nacimientos en los Estados Unidos
presenta una hendidura facial, por lo que resulta ser una de las malfor-
maciones congénitas mas comunes. Las hendiduras del lado izquierdo
son mas comunes que las del lado derecho. Algunas hendiduras son
bilaterales, ya que afectan ambos Al

’ rededor de 1de cada
lados de la boca. Alrededor de un

tercio de las hendiduras abarcan el Estados Unid t
labio y el arco alveolar (encia supe- stados Unidos presenta

rior). Dos tercios de las hendiduras YN¢ hendidura facial, por
se extienden a lo largo de todo el |0 que resulta ser una
paladar. Algunas hendiduras pueden de las malformaciones
abarcar el labio y el paladar blando, congénitas mds comunes.
pero no abarcar el paladar duro.

600 nacimientos en los

¢COMO DETERMINARA M1 MEDICO S| EL BEBE

QUE ESTOY GESTANDO TIENE UNA HENDIDURA?

Para determinar si su bebé en gestacion tiene una hendidura, su médico
podra utilizar ultrasonido (que también se conoce como ecografia). El
ultrasonido utiliza ondas sonoras para generar una imagen de su bebé
en desarrollo. Las imagenes en general tienen diferentes tonalidades
grisdceas. Las areas de color gris mas oscuro son los liquidos, como
el liquido amniético. Las de color gris mas claro son solidos, como los
huesos y los dientes. La mayoria de las ecografias son bidimesionales
(2D), pero su meédico podra realizar ecografias en 3D o 4D, cuyas ima-
genes son mucho mas definidas. Entre la semana 18 y la semana 26
de gestacion, el tamafo y la posicion del bebé son ideales para realizar
una ecografia.



La calidad de las imagenes de la ecografia no siempre es tan nitida
como quisiéramos; esto puede deberse a diversos factores, entre ellos:

* el tipo de maquina utilizada

* la pericia y la experiencia del profesional que realiza la ecografia
* el peso y la salud de la madre

* la etapa del embarazo

* la posicién del bebé durante la ecografia

¢SE PUEDEN IDENTIFICAR CON PRECI'SION LAS

HENDIDURAS POR MEDIO DEL DIAGNOSTICO PRENATAL?

Con las mejores condiciones dadas, la ecografia puede generar ima-
genes de la hendidura ya a partir de la semana 20 de gestacion. A
veces la ecografia también puede ayudar a padres y médicos a ver las
hendiduras del arco alveolar.

Obtener imagenes nitidas del paladar del bebé es mas dificil. Son mas
las veces en las que los médicos no logran detectar un paladar hendi-
do en una ecografia que las veces en las que si logran identificarlo. A
medida que la tecnologia avance, las hendiduras del paladar se podran
identificar cada vez con mas frecuencia. Los hospitales de mayor
embergadura y los centros médicos universitarios constituyen un buen
recurso para poder acceder a la ultima tecnologia de ultrasonido y la
mayor experiencia en diagnostico prenatal.

¢CON QUE FRECUENCIA LAS HENDIDURAS

SE DIAGNOSTICAN DURANTE EL EMBARAZO?

La cantidad de diagndsticos prenatales precisos va en aumento. Segun el
Estudio Nacional sobre Prevencion de Malformaciones Congénitas [Nation-
al Birth Defects Prevention Study] (1998-2004), alrededor del 23% de los
bebés nacidos con una hendidura contaban con un diagnéstico prenatal.
Durante el ultimo afo del estudio, 2004, el porcentaje subio al 34%.

¢QUE IMPLICA PARA MI BEBE . .
EL DIAGNOSTICO PRENATAL Tras identificar una

DE UNA HENDIDURA®? hendidura mediante el
Tras identificar una hendidura medi- d'ag'?o?t'co prena.tol, )
ante el diagnéstico prenatal, su médico SU medico determinard
determinara si se anticipa que su bebé Si se anticipa que su
presente alguna otra malformacion. De bebé presente alguna
ser la Unica malformacién, la hendidura otra malformacion.
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se denominara hendidura aislada o no sindréomica. Si su médico
identificara otras areas de desarrollo que podrian estar afectadas, la
hendidura se denominara hendidura sindrémica, o sea que la misma
es parte de un sindrome. La mayoria de las hendiduras en el labio y en
el paladar son aisladas. Su médico necesitara recabar mas informacién
para poder determinar si la hendidura es sindromica o no sindromica:

1. Antecedentes de hendiduras en la familia.
Su médico le hara preguntas sobre los antecedentes de la
salud general de su familia. Entre estas, se le preguntara si tiene
algun familiar con una hendidura u otra malformacién congéni-
ta relacionada. Si la mama, el papa o algun abuelo tienen una
hendidura aislada en el labio, en el paladar o en ambos, el bebé
también podria nacer con una hendidura aislada o no sindromica.
Si ningun familiar del bebé tiene una hendidura en el labio, en
el paladar o en ambos (antecedentes familiares negativos), se
necesitara mas informacién para poder determinar si la hendidura
es aislada o si forma parte de un sindrome. Este es el caso en la
mayoria de los embarazos.

2. Problemas de salud de la madre.
Las hendiduras son mas frecuentes cuando las madres:

* Consumen alcohol y tabaco durante las primeras 10 semanas
de gestacion.

» Toman determinados medicamentos durante las primeras
10 semanas de gestacién. Por ejemplo, los farmacos que se
recetan para las convulsiones epilépticas se han vinculado
con un aumento en el riesgo de desarrollo de hendiduras.
Hable con su médico sobre la medicacion y el embarazo. Una
buena fuente de informacion sobre los riesgos de los medica-
mentos en el embarazo es MotherToBaby, un servicio de la
organizacion sin fines de lucro de Especialistas en Informacion
Teratolégica: www.otispregnancy.org o 866-626-6847.

Tiene diabetes. Si su diabetes no esta bien manejada, su bebé
puede correr un mayor riesgo de desarrollar diferentes malfor-
maciones congénitas. Si usted controla bien su diabetes, el
riesgo de que su bebé desarrolle malformaciones congénitas
sera el mismo que el de los bebés de madres que no tienen
diabetes. Algunos casos de diabetes gestacional resultan ser
diabetes tipo 2 detectada por primera vez durante el embarazo.



Una prueba de HbA1C podria ser util para la evaluacion del
manejo de la diabetes. Preguntele a su médico si usted podria
necesitar esta prueba.

* Tiene deficiencia de acido félico. La deficiencia de acido folico
puede aumentar el riesgo de formacion de hendiduras. Aun
cuando usted ingiera suficiente acido folico proveniente de su
dieta, puede que el bebé no absorba la vitamina. A veces esto
esta relacionado con el uso de otros medicamentos (como los
anticonvulsivos). Algunas mujeres latinas (8-10%) no pueden
absorber el acido folico, por lo que pueden correr mayor
riesgo de tener un bebé con una hendidura. Para obtener mas
informacion sobre el acido félico, visite: www.cleftline.org y
haga clic en la pestana de Enlaces [Links] que esta en la parte
de arriba de la pagina.

3. Anomalias asociadas

Si en las pruebas prenatales se evidenciaran otras malforma-
ciones congénitas ademas de la hendidura, es posible que a su
bebé se le diagnostique un sindrome. Un sindrome es un grupo
de signos o sintomas que en general se presentan juntos. Su
médico le podra explicar de qué manera estos sintomas afectan
el crecimiento y el desarrollo de su bebé. Muchas veces las cau-
sas de los defectos congénitos no son claras. Su médico puede
recomendar otras pruebas para poder recabar mas informacion.

4. Anomalias cromosdmicas
Los cromosomas son los paquetes que contienen informacion
genética. Si en las pruebas prenatales se evidenciara mas de una
malformacion congénita, su médico podria sospechar la presencia
de una anomalia cromosomica. Una célula humana normal tiene
46 cromosomas. Algunos bebés que presentan varias malforma-
ciones congénitas tienen cromosomas adicionales (duplicacion),
le falta una parte a alguno de los cromosomas (supresion) o
tienen una forma reordenada de un cromosoma. Los niflos con
anomalias cromosdmicas en general experimentan un retraso en
el desarrollo o problemas de aprendizaje. Las hendiduras aisladas
no estan vinculadas con las anomalias cromosdmicas.

Los factores que aumentan el riesgo de que se produzca una anomalia
cromosomica son, entre otros:

e edad avanzada de la madre
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* resultados anormales de las pruebas de deteccion en el primer
trimestre o en el segundo

* hallazgo ecografico de marcadores sutiles, que son pequerias
diferencias que su médico podria observar durante el examen con
ultrasonido, que sugieren un aumento en el riesgo de desarrollo
de problemas tales como las anomalias cromosdmicas.

¢CON QUE FRECUENCIA A LQS BEBES CON LABIO FISURADO
Y PALADAR HENDIDO TAMBIEN SE LES DIAGNOSTICA UN
SINDROME O UNA ANOMALIA CROMOSOMICA?

De todos los bebés con labio fisurado De todos los bebés

y paladar hendido, entre un 10 y un con labio fisurado y

15% recibe un diagnodstico de un paladar hendido, entre
sindrome o de una anomalia cromoso- un 10 y un 15% recibe

mica. Si los resultados de las pruebas . L
S P un diagndstico de un
indican que los cromosomas son nor- ,

sindrome o de una

males, el riesgo de la presencia de un , oo
sindrome baja a entre un 8 y un 10%. anomalia cromosomica.

¢(DEBERIA SOMETERME A OTRAS PRUEBAS PRENATALES?

Tanto los labios fisurados como los paladares hendidos se pueden repa-
rar. Las anomalias cromosémicas no se pueden reparar. La decision de
someterse a pruebas adicionales de deteccion de anomalias cromosomi-
cas depende de la forma en la que usted podria utilizar la informacion
que reciba de las mismas. Algunas cuestiones a considerar incluyen:

* Silos resultados de las pruebas prenatales indicaran que el bebé
podria no sobrevivir mucho tiempo después de su nacimiento o
que tendra problemas fisicos o de desarrollo importantes, éllevaré
adelante el embarazo?

* ¢Seran utiles las pruebas prenatales adicionales para que mi
familia y yo podamos prepararnos e informarnos sobre los cuida-
dos de un bebé con necesidades especiales?

* Si entre las pruebas prenatales se encontraran aquellas que
conllevan el riesgo de pérdida del embarazo [aborto espontaneo]
(la amniocentesis es una de ellas), {cémo compenso la necesidad
de obtener mas informacién con el riesgo de perder el embarazo?

Discuta sus inquietudes y preocupaciones con su médico. El médi-
co cuenta con los conocimientos necesarios para tratar su situacion



en particular y constituye una fuente de informacion, asesoramiento y
apoyo durante el proceso de toma de decisiones.

Para poder contar con mas informacion sobre los cromosomas de su
bebé, su médico podra recomendar hacer una amniocentesis (extraer
un poquito de liquido amniotico del saco que envuelve a su bebé) u
otras pruebas. Algunas de estas pruebas acarrean un riesgo bajo, pero
real, de aborto espontaneo.

PLANIFICACION DE LOS CUIDADOS
PARA UN NINO CON EL LABIO
FISURADO O EL PALADAR HENDIDO.

¢QUE ES UN EQUIPO DE TRATAMIENTO?

Un equipo de tratamiento es un grupo de especialistas en hendiduras,
que trabajan junto a los pacientes y sus familias para disefiar un plan
de tratamiento para los cuidados de la hendidura. El mejor cuidado que
se le puede brindar a un nifio con una hendidura o con otro defecto de

nacimiento, es aquel que se imparte Consulte a un equipo de
cuando la familia trabaja con un equipo  tqtamiento de paladar
de tratamiento de hendiduras del paladar |, . 4ido ni bien se entere
o craneofacial. El equipo de tratamiento de que su bebé tiene una
estd integrado por el nifio, la familia del .

nifo, varios meédicos y otros especial- hendld.ura. Porolencontror
istas en el cuidado de hendiduras. La YN €9uipo, contactenos a:
atencion en equipo comienza cuando se  American Cleft Palate-

realiza el diagnostico prenatal, y es de Crgniofacial Association
vital importancia durante los primeros www.cleftline.org

dias aprender a alimentar a un bebé con
una hendidura. La relacion de su familia con el equipo de tratamiento le
servird de apoyo tanto a usted como a su hijo desde la infancia hasta mas
alla de la adolescencia. Algunos de los especialistas en hendiduras que
colaboran en el cuidado en equipo son:

* Un cirujano (como por ejemplo un cirujano plastico, un cirujano
oral/maxilofacial, un cirujano craneofacial, un otorrinolaringélogo
0 un neurocirujano)

* Un patélogo del habla y del lenguaje [logopeda, terapeuta del
habla, fonoaudiologo], que evalta los problemas del habla y
de la alimentacion
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Un dentista pediatrico u otro dentista especializado
Un ortodoncista, que endereza los dientes y alinea las mandibulas

Un genetista, que evalua a los pacientes para detectar sindromes
craneofaciales y ayuda a los padres y a los pacientes adultos a
entender las probabilidades de tener mas hijos con estas afecciones

Una enfermera, que ayuda en la capacitacion sobre la ali-
mentacion y supervisa la salud de su bebé

Un psicélogo u otro profesional de salud mental, que brinda apoyo
para las necesidades emocionales de su hijo y de su familia

Un audidlogo, que evalua la audicién
Un pediatra, que controla la salud y el desarrollo general

Otros especialistas

Los mejores resultados se obtienen mediante la coordinacién entre el
nifio, la familia y el equipo de tratamiento, para la planificacion de las
metas relacionadas con los cuidados y el tratamiento. El equipo de
tratamiento evaluara al nifilo una vez al aflo o cada dos afios hasta que
se convierta en un adulto joven.

¢COMO HAGO PARA ENTENDER LO QUE SIENTO?

Aunque cada padre y cada miembro de la familia vivirda a su manera
sus propias emociones y reacciones ante el diagnostico prenatal, el
proceso de recuperacion de cada uno de ellos puede tener muchas
cosas en comun:

La incredulidad, la confusion, el miedo u otras respuestas simi-
lares podran ser los primeros sentimientos que los abrumen tras
recibir un diagndstico prenatal.

A medida que la realidad del diagnostico se va asentando,
muchos experimentan una sensacion de pérdida y tristeza. En
esta etapa podria ayudar ver imagenes de las ecografias.

Nombrar la pérdida ayuda a los miembros de la familia a lamentar
esa pérdida, cualquiera que sea. Un ejemplo es el reconocer que
el rostro del bebé podra verse diferente al imaginado (nombrar la
pérdida). Otro ejemplo es el reconocer los sentimientos que esa

diferencia genera (lamentar activamente).

La recuperacién moviliza a las familias hacia una etapa de
busqueda de soluciones. Una vez que las emociones se estabili-



zan después de haber alcanzado su intensidad maxima, es posible
que las familias ya estén preparadas para informarse acerca de
las hendiduras y los cuidados de las mismas.

Instamos a los padres y familiares a que durante este proceso de recu-
peracion se traten tanto a si mismos como a sus seres queridos, con
mucha atencion y paciencia. Las familias que vivieron experiencias sim-
ilares nos cuentan que llegdé un momento en el que, cuando comenzo a
calmarse el torbellino de emociones, ya estaban listos para informarse
sobre las necesidades del bebé y los cuidados para la hendidura y,
principalmente, para recobrar la emocion que genera en la familia el
nacimiento del bebé.

¢QUE DEBO HACER MIENTRAS TANTO?

1. Tome su tiempo para reflexionar sobre esta informacién nueva.
Usted ya sabia que estaba esperando un bebé. Ahora usted sabe
algo especifico sobre él o ella. Dese el tiempo que necesita para
procesar esta informacion.

2. Preste atencién a sus sentimientos. ldentifique sus sentimientos
y la forma en que van cambiando con el correr del tiempo. El
diagndstico de su bebé puede generarle una diversidad de emo-
ciones, como desilusién, enojo, pena, culpa o hasta alivio. Esta
bien hablar con sus seres queridos acerca de estos sentimientos;
también esta bien tomarse tiempo para procesarlos a solas.

3.Améldese y habitiese a esta informacién nueva. Aunque sienta
que algunas cosas son muy diferentes ahora que sabe que su
bebé nacera con una hendidura, hay muchas cosas que no cambi-
aran. Usted continuara preparandose para la llegada de su bebé
con mucha emocion, solo que tendra que readaptar un poco sus
planes. Por ejemplo, es probable que debido a la hendidura su
bebé necesite ser alimentado con un biberon en lugar del pecho.

4. Cuando se sienta preparada, comience a informarse. A medida
que se vaya habituando a la informacion reciente, es probable que
sus emociones requieran cada vez menos atencion, permitiéndole
asi utilizar ese tiempo y esa energia para ocuparse de aclarar
algunas de las preguntas que pueda tener. Esperamos que a
medida que aumenten sus conocimientos sobre las hendiduras y
los cuidados de las mismas, vaya aumentando también su confi-
anza en si misma para planificar el futuro.



5. Sepa que otras personas seguramente tendran tantas preguntas
como usted. Piense en diferentes formas practicas de responder
las preguntas que con curiosidad le haran tanto sus amistades
como personas que no conoce. Brindar respuestas breves a
esas preguntas podra ayudarles a enterarse rapidamente de la
afeccion de su bebé y le permitira a usted dedicarle mas tiempo
a presumir orgullosamente de su hermoso bebé.

» Dé respuestas breves, con explicaciones muy resumidas. Por
ejemplo: “Mi bebé nacié con una hendidura. Se la repararan
cuando sea un poquito mas grande.” Practique esto hasta que
encuentre una respuesta con la que se sienta comoda.

 Trate de que su explicacion se concentre en el aspecto pos-
itivo de la situacion. iSu hijo oye e incorpora sus respuestas
mucho mas que las que percibe de otras personas!

* Recuerde que una hendidura no es mas que un pequefio
rasgo distintivo de su hijo.

* La hendidura que tiene su hijo no le impedira experimentar
todos los vaivenes propios de la infancia.

* Lo que usted sofio para el futuro de su hijo no debe cambiar
debido al diagndstico prenatal de la hendidura.

6.Comience a instruirse sobre lo que puede hacer con esta
informacién nueva. iEsta podria ser la mejor parte! Cuando esté
preparada para comenzar a buscar soluciones, su equipo crane-
ofacial le dara la informacion que necesitara para ayudar a su hijo.
Es mas, quizas hasta termine sintiéndose una experta en cuida-
dos de hendiduras.

7. Recurra a su equipo de tratamiento craneofacial y aproveche

todos los recursos que le puedan brindar. Si recibio el diagndsti-
co prenatal de labio fisurado o de paladar hendido, discuta sus
inquietudes con el equipo craneofacial. Su equipo de tratamiento
debera ser su principal fuente de recursos para su bebé, desde
el nacimiento hasta bien entrada la infancia. Los siguientes son
algunos de los beneficios de la atencion en equipo:

 educacion y apoyo sobre alimentacion
e conexion con otros padres y nifios afectados por hendiduras

* participacion de los padres en la planificacion del tratamiento



* educacion sobre el desarrollo del habla y las hendiduras
* apoyo prequirirgico y posquirirgico

Su equipo de tratamiento debe ser su fuente principal para responder
preguntas, recibir atencion y planificar el tratamiento.

LA MIRADA PUESTA EN EL FUTURO

Al prepararse para el nacimiento de su bebé, usted hizo una de las
cosas mas importantes y positivas: comenzo a instruirse sobre el diag-
néstico prenatal y sus beneficios, tanto para usted como para su familia.

Puede que en este momento sienta que la atencién se concentra mas
en la hendidura que en el nacimiento de su bebé. Nosotros espera-
mos que a medida que usted siga aprendiendo sobre los cuidados que
necesita un bebé con una hendidura, la hendidura en si vaya perdiendo
importancia. Esto le dara la oportunidad de hacer planes y sofiar con
una vida junto a su bebé y el nifio y la persona en que se convertira.

Si usted esta esperando un bebé que tiene una hendidura, hay otros
cuadernillos de esta serie disponibles que podrian serle utiles en la
planificacion de la llegada del bebé:

La alimentacién de su bebé (serie de cuadernillos y videos)
[Feeding Your Baby (booklet and video series)

El primer afio de su bebé [Your Baby's First Year]
Preparacién para la cirugia [Preparing for Surgery]
La genética y usted [Genetics and You]

Podra encontrar copias de estas y otras publicaciones en nuestro sitio
web: www.cleftline.org Para solicitar copias impresas sin cargo, envie
un correo electronico a: info@acpa-cpf.org. Esperamos que nos con-
tacte y que podemos apoyarlos a usted y a su familia en el camino a
recorrer para los cuidados de la hendidura.
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PARA MAS INFORMACION

Este y otros tantos cuadernillos los produce:

The American Cleft Palate-Craniofacial Association
1504 East Franklin Street, Suite 102

Chapel Hill, NC 27514

919.933.9044

info@acpa-cpf.org * www.acpa-cpf.org



GLOSARIO

Alvéolo: los huesos del maxilar superior y de la encia superior.

Amniocentesis: analisis de una pequefia cantidad de liquido amnidtico
extraido del saco que envuelve al bebé en gestacion.

Hendidura bilateral: una hendidura que afecta ambos lados de la boca.

Hendidura: una separacion de las partes que forman el labio o el
paladar (techo de la boca). Las hendiduras se forman en las prime-
ras semanas de gestacion (entre las semanas 5 y 12 de gestacion).
Pueden abarcar también el alvéolo.

Anomalia cromosdmica: una célula humana normal tiene 46 cromo-
somas. Algunos bebés que presentan varios defectos congénitos tienen
cromosomas adicionales (duplicacion), le falta una parte a alguno de los
cromosomas (supresion) o tienen una forma reordenada de un cromo-
soma. Los nifios con anomalias cromosomicas en general experimentan
un retraso en el desarrollo o problemas de aprendizaje. Las hendiduras
aisladas no estan vinculadas con las anomalias cromosémicas.

Genética: el estudio de los genes, la herencia y los rasgos familiares.

Hendidura aislada o no sindrémica: la unica malformacion que se
anticipa que tendra un bebé con una hendidura.

Ultrasonido (también llamado ecografia): el ultrasonido utiliza ondas
sonoras para generar una imagen de su bebé en desarrollo y puede
ayudar a determinar si el bebé que esta gestando tiene una hendidura.

Hendidura sindrémica: una hendidura que es un sintoma que se pre-
senta junto a otros sintomas, que combinados conforman un sindrome.

Marcadores sutiles: son pequefas diferencias que su médico podria
observar durante una ecografia, que sugieren un aumento en el riesgo
de desarrollar problemas tales como las anomalias cromosomicas.

Equipo de tratamiento: un grupo de profesionales del ambito del
cuidado de la salud, que se especializan en el cuidado craneofacial y
de hendiduras. Los equipos de tratamiento trabajan junto a los pacien-
tes y sus familias para disefiar un plan de tratamiento para los cuidados
de la hendidura.

Hendidura unilateral: una hendidura que afecta un solo lado de la boca.

Myringotomy: A minor surgical procedure in which a small slit is made
in the eardrum to allow fluid to drain from the middle ear.
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