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Resumen Los sindromes craneofaciales son entidades complejas y heterogéneas que conllevan
anomalias que afectan principalmente a estructuras encargadas de la morfologia de la cara 'y
el craneo. Su tratamiento involucra un tratamiento multidisciplinario y temprano, en el que
se incluyan cirugia reconstructiva, ortopedia maxilar, tratamiento ortodoncico e intervencion
logopédica prequirlrgica y posquirlrgica en las funciones del sistema orofacial a nivel
miofuncional.
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Myofunctional therapy in craniofacial syndromes

Abstract Craniofacial syndromes are complex and heterogeneous entities involving
abnormalities affecting primarily structures responsible for the morphology of the face and skull.
His treatment involves a multidisciplinary approach and early, which include reconstructive
surgery, orthodontics, orthodontic treatment, and speech therapy in pre-and postoperative
orofacial system functions at myofunctional.

© 2012 AELFA. Published by Elsevier Espafa, S.L. All rights reserved.

Introduccion y objetivos

El presente trabajo pretende mostrar y dar a conocer a los
logopedas un campo de actuacion relativamente poco fre-
cuente: los sindromes craneofaciales.

Desde nuestra experiencia en la Asociacion de Microsomia
Hemifacial y la colaboracion que mantenemos con otras
asociaciones de afectados, hemos logrado identificar cuales

Autor para correspondencia.
Correo electrénico: crispeher@gmail.com (C. Peris).

son las necesidades y los problemas que surgen a lo largo del
tratamiento de nuestros nifios y, por tanto, podemos deter-
minar el papel que corresponde al logopeda dentro del
equipo multidisciplinario.

Nosotros creemos en la importancia de la prevencion y el
tratamiento temprano y globalizado de todas las areas afec-
tadas (Zambrana y Dalva, 1998), ya que todo ello ayudara a
conseguir un mejor resultado final y a disminuir las recidivas
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y complicaciones que puedan aparecer de forma secundaria
a las dismorfologias, tratamientos quirirgicos, malos habi-
tos, etc. (Borras y Rosell, 2006).

Para ello deberemos evaluar, prevenir y/o rehabilitar a
nivel miofuncional las alteraciones orofaciales estructura-
les, musculares y posturales que afecten las funciones del
sistema estomatonagtico, teniendo presente que todas las
estructuras implicadas estan controladas por el sistema ner-
vioso central y que actlian en conjunto para mantener una
armonia orofacial (Bartuilli, Cabrera y Perpifan, 2008).

Por tanto, se hace indispensable el dominio de todo lo
referente a las alteraciones mUsculo-esqueléticas presentes
en estos sindromes, asi como de las técnicas quirtrgicas uti-
lizadas y tratamientos complementarios. Precisamente éste
va a ser el objeto de este trabajo (Marchesan, 2009).

Definicion, etiologia y clasificacion

Los sindromes craneofaciales son los que cursan con anoma-
lias de las estructuras del craneo y la cara. Entre ellas pode-
mos distinguir dos grandes grupos: por un lado, las fisuras
orofaciales y los sindromes de primer y segundo arcos bran-
quiales, y, por otra parte, las anomalias producidas por un
cierre temprano de las suturas craneales. Su origen puede
ser congénito o adquirido (traumatismos, neoplasias, etc.).

Respecto a su etiologia, hay evidencias de alteraciones
genéticas especificas o mutaciones cromosémicas, pero
también se hallan otros factores desencadenantes de estas
dismorfologias, como los llamados agentes teratogénicos,
como la propia idiosincrasia materna (edad, peso, enferme-
dades, etc.), el uso de drogas o medicaciones durante el
embarazo, la exposicion a radiacion o infeccion. Ademas,
hay malformaciones de aparicion esporadica y de origen
idiopatico, que se atribuyen a disrupciones vasculares du-
rante las primeras semanas del embarazo, concretamente
coincidiendo con el desarrollo de los arcos branquiales.

Lo cierto es que se trata de entidades tremendamente
heterogéneas, de las cuales no se conoce con certeza ni el
porqué ni cdmo ocurren durante el desarrollo embrioldgico,
y todo ello hace muy complicado clasificarlas.

Tessier (1976) diseid una clasificacion anatoémica aceptada
internacionalmente, basada en dividir la orbita ocular en dos
hemisferios, en la cual todo aquello que se situara por debajo

del parpado inferior haria referencia a las fisuras faciales, y
lo que esta sobre el parpado superior a las craneales. Poste-
riormente, en 1981 se cred el comité de Nomenclatura y Cla-
sificacion de las Malformaciones Craneofaciales (Sorolla,
2010) y se establecié una sencilla clasificacion en cinco gran-
des grupos, atendiendo al origen de éstas:

— |. Fisuras faciales/encefaloceles/disostosis
— II. Atrofia/hipoplasia

—Ill. Neoplasias

— IV. Craneosinostosis

— V. Inclasificables

Nuestro trabajo se va a centrar en los grupos | y IV, ya que
claramente hacen referencia a alteraciones craneofaciales
congénitas, ya que son los que atendemos con mas frecuen-
cia en nuestra asociacion.

— Grupo |. Fisuras faciales/encefaloceles/disostosis: anali-

zaremos el apartado de las disostosis, considerando las
fisuras como una alteracion presente en los sindromes a
tratar, y que son: microsomia hemifacial (sindrome de
primer y segundo arco branquiales), sindrome Goldenhar
(espectro oculo-auriculo-facial-vertebral), sindrome de
Treacher Collins y secuencia de Pierre Robin (fig. 1).
En este apartado, figuran alteraciones como microgna-
tias, fisuras labiales y/o palatales, microtias, macrosto-
mias, quistes oculares, hendiduras y colobomas del
parpado, malformaciones vertebrales, alteraciones del
nervio facial y asimetria facial o retrusion del tercio me-
dio facial.

— Grupo IV. Craneosinostosis: las anomalias presentes en
este grupo seran la craneosinostosis, el hipertelorismo y
los exoftalmos, la asindactilia en pies y/o manos y el re-
traso mental desde leve/moderado a grave, pudiendo su-
marse, ademas, algunas dismorfologias del grupo I (fig. 2).

Caracteristicas y dismorfologias

Asi pues, una vez concretadas las entidades con las que nos
encontraremos, conozcamos en profundidad cuales son las
estructuras implicadas, asi como las funciones alteradas y
las dismorfologias mas frecuentes (Quintana y Canun, 2006).

Figura 1.

A. Microsomia hemifacial (sindrome de primer y segundo arco branquiales). B. Sindrome Goldenhar (espectro dculo-auricu-

lo-facial-vertebral). C. Sindrome de Treacher Collins. D. Secuencia de Pierre Robin.
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Figura 2. Sindrome de Pfeiffer. En el texto se hace mencion,
ademas a la enfermedad de Crouzon y al sindrome de Apert.

Por definicion, las estructuras afectadas seran las que es-
tan presentes en la cara o el craneo, por lo tanto, sera facil
identificarlas en el sistema estomatonagtico. Ademas, pue-
den verse involucradas también la orbita ocular, las vérte-
bras cervicales, el nervio facial y los drganos de la audicion
de un modo total o parcial. Si encima hay afectacion cra-
neal, podran coexistir algunas de las anteriores con el cierre
prematuro de las suturas craneales, anomalias en los dedos
de las manos y de los pies, asi como alteraciones en los or-
ganos de la vision y, también, pueden coexistir alteraciones
de los organos vitales y afectacion neurologica.

Con la intencion de sintetizar al maximo y a modo de re-
sumen, éstas seran las dismorfologias mas frecuentes con
las que nos encontraremos:

— Fisura labial y palatal: es consecuencia de la falta de cie-
rre de los procesos palatino-labiales-alveolares en la li-
nea media. Pueden ser unilaterales o bilaterales y por el
territorio que afectan se clasifican en:

a. Labial
b. Palatal
¢. Labio-palatal-alveolar

También estaran presentes la fisura submucosa (corres-
pondiente a la falta de unién en la linea media del pala-
dar 6seo, pero no de la mucosa que lo recubre y puede
coexistir con Uvula bifida) o el paladar corto, que tam-
bién puede presentar Uvula bifida.

— Micrognatia: se define como el desarrollo anormalmente
reducido de la mandibula, cuyo grado de afectacion puede
oscilar de leve —cuando la mandibula es algo mas corta— a
grave —en cuyo caso no existen ni la rama ascendente ni
la articulacion témporo-mandibular (ATM).

Nosotros utilizaremos la clasificacion de Pruzansky, poste-
riormente modificada por Kaban (Kaban, Moses y Mulli-
ken, 1988) en la que se diferencian cuatro tipos:

1. Tipo I: se caracteriza por la presencia y la normalidad de
todos los componentes mandibulares y de la ATM, que, sin
embargo, son hipoplasicos (condilo, rama ascendente,
fosa glenoidea). Los musculos masticadores son funciona-
les, y suele manifestarse retrognatismo del maxilar infe-
rior, existiendo una relacion normal con la ATM.

2. Tipo lIA: aunque moderadamente hipoplasicos y dismorfi-
cos, estan presentes el condilo, la rama ascendente y la
fosa excepto la apofisis coronoides. Hay una buena rela-
cion espacial con la ATM, que ademas es funcional. Los
musculos se presentan hipoplasicos y la mandibula re-
trognatica con una ligera desviacion del mentén respecto
de la linea media.

3. Tipo IIB: en este caso, existe una hipoplasia moderada a
grave de la fosa, condilo y la rama ascendente. El condilo
aparece desplazado de forma anterior, medial e inferior,
y la rama ascendente es extremadamente corta y anor-
mal en su forma y localizacion, por lo que la ATM aparece
en seudoarticulacion. La apertura y la rotacion estan pre-
servadas, sin que corran igual suerte la translacion que
sera escasa, o incluso, nula.

4. Tipo Il se trata del tipo mas grave, en el que no existen
ni ATM, ni rama ascendente, ni céndilo, por lo que la
mandibula flota libremente sin tope posterior contra la
cavidad glenoidea. Ademas, los mUsculos se presentan
muy hipoplasicos y suele acompafnarse de macrostomia
(fig. 3).

Los musculos masticadores van a ver alterada su funcion,
especialmente el pterigoideo lateral, que sera el encargado
de la desviacion del menton hacia el lado afectado en aper-
tura o protrusion (laterognatia). También se van a ver afec-
tados otros componentes esqueléticos, como el maxilar
superior, el arco cigomatico e incluso el hueso temporal. En
cuanto a la oclusion, cabe sefialar que habra una inclinacién
de los incisivos y mordida cruzada unilateral.

Tipo |

Tipo Il
Figura 3.

Tipo IIB Tipo lll

Tipo I. Tipo Il. Tipo IIB. Tipo IlI.
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— Macrostomia: alargamiento del cierre de la comisura la-
bial y que puede oscilar desde milimetros hasta algln
centimetro.

— Microtia: hace referencia al desarrollo dismorfico o total
ausencia del pabelldn auricular y existen tres tipos (fig. 4):

I. En este tipo el pabellon Unicamente presentara alguna
pequefa deformacion.

Il. El lobulo suele permanecer conservado, pero el resto
del pabellon esta muy danado y considerablemente dis-
minuido.

Hll. Suele existir un pequeno primordio, en lugar de la es-
tructura anatomica correcta.

— Pardlisis facial: ya sea congénita o adquirida. En el pri-
mer grupo puede existir ausencia del propio nervio facial.

— Craneosinostosis: es el resultado del cierre prematuro de
una o mas de las suturas craneales y que producira un
crecimiento y desarrollo anormal del craneo (Molina y Fe-
rrer, 2005).

— Chiari: se trata de una anomalia cerebral localizada en su
parte inferior y que afecta al cerebelo. Esta malforma-
cion presenta una gran variedad de sintomas, entre los
que se incluye la disfagia grave.

— Asindactilia: se trata de la falta de union de algunos de-
dos de las manos o de los pies que les otorga un aspecto
de membrana. Puede darse a nivel dseo o subcutaneo.

— Exoftalmos: érbita ocular mas prominente de lo habitual.

— Hipertelorismo: ojos anormalmente separados entre si.

— Anquilosis témporo-mandibular: es el resultado de la
union completa o parcial de los componentes de la ATM
(condilo, fosa glenoidea y eminencia articular del hueso
temporal), que impide una apertura/cierre bucal y movi-
mientos mandibulares normales e interfiere en el creci-
miento y el desarrollo de la mandibula. Es por ello que
estos ninos presentaran graves trastornos funcionales,
organicos y de armonia facial.

— Glosoptosis: posicion atipica de la lengua descendida ha-
cia atras.

Asi pues, cabe indicar que todas las estructuras antes
mencionadas comparten las funciones de: alimentacion
(succion, masticacion, deglucion), respiracion y habla (fo-
nacion, articulacion), e incluso en algunos casos la cogni-
cién estara alterada.

Por tanto, es obvio que nos encontramos ante entidades
muy complejas, que van a necesitar de la accion combinada
de diferentes especialistas en su tratamiento.

| ] Il
Figura4. [ 1. 1l

Técnicas quirurgicas y tratamientos
especializados

El elenco de especialistas estara compuesto por genetistas y
dismorfologos, neuropediatras, odontopediatras y ortodon-
cistas, cirujanos maxilofaciales y plasticos, otorrinolaringo-
logos, oftalmdlogos, asi como otros especialistas (nefrologos,
cardiologos, etc.), logopedas, psicologos y otros profesiona-
les de la salud y asistentes sociales. Todos ellos, deberan ser
capaces de decidir qué prioridades establecer y determinar
cual es el protocolo a seguir en cada caso. Por esta razon, el
logopeda debera estar familiarizado con toda la informacion
referente a cada disciplina, ampliando al maximo sus conoci-
mientos, ya que ello le conferira el respeto del resto de los
componentes del equipo y le permitiran llevar a cabo su tra-
bajo con la excelencia técnica necesaria.

El profesional precisara conocer las técnicas quirurgicas y
los tratamientos a los que debera someterse el nifo, asi
como los plazos, las posibles recidivas y/o las complicacio-
nes. Para facilitar una primera aproximacion, hemos recopi-
lado el siguiente glosario técnico basico:

— Artrosplastia: procedimiento que permite, mediante una
incision preauricular, liberar el bloque anquilético e in-
terponer un injerto para evitar una neoanquilosis (Kimu-
ra-Fujikami, 2003).

— Cirugia ortondgtica: cirugia correctiva de las alteraciones
del componente esquelético de las deformidades dento-
faciales.

— Distraccion osteogénica: técnica quirirgica que permite
la regeneracion de nuevo hueso entre dos segmentos
oOseos (separados mediante corticotomia), bien vasculari-
zados y que son gradualmente separados por fuerzas me-
canicas (distractor) (Ortiz-Monasterio y Molina, 1994).

— Faringoplastia: cirugia correctiva del velo del paladar.

— Implantes cocleares: simplemente indicaremos la impor-
tancia de la coordinacion entre otorrino y plastico, dado
que se podrian lesionar la futura zona de reconstruccion.

— Injertos 6seos: autologos, con o sin vascularizacion.

— Ortodoncia: tratamiento realizado por ortodoncistas que
centran su trabajo en tres etapas (fig. 5):

1. Ubicar sus bases 6seas, mediante la alineacion y la nive-
lacion de las arcadas dentarias, la coordinacion transver-
sal, adecuacion sagital y aparatologia auxiliar.

. Adecuar la denticion en sus bases 6seas.

3. Corregir la linea media con elasticos, y si no se hizo ante-

riormente, se corregira transversalmente.

N

— Ortopedia maxilar: especialidad de la odontologia que se
ocupa de corregir y prevenir problemas de crecimiento y
desarrollo de la boca (Zambrana y Dalva, 1998).

Figura 5.
auxiliar.

A. Expansor. B. Bloque mordida. C. Aparatologia
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— Palatoplastia: técnica quirtrgica utilizada para cierre de
paladar, anterior para el paladar duro y posterior para el
velo del paladar.

— Queiloplastia: cirugia reparadora del labio leporino.

— Reconstruccion del pabellon auricular: se trata de una ci-
rugia que precisa de cartilago costal (2 cartilagos aproxi-
madamente) para el tallado de la oreja en la primera fase
de la intervencion y a la cual se despegara del craneo y se
le dara “vuelo” en una segunda fase (Firmin y Raphaél,
1988).

Papel del logopeda dentro del equipo
multidisciplinario

Desde el momento de su nacimiento, algunos de estos nifos
van a presentar dificultades en la alimentacion, mas concre-
tamente en la succion, ya sea por la hipotonia muscular que
les dificulta la presion, ya sea por el drenaje de liquidos
causado por sus propias condiciones anatomicas. Es por ello
que, durante las etapas iniciales, su deglucion presentara
en ocasiones un problema de seguridad; por tanto habra que
recurrir a un tipo de alimentacion no convencional, pero sin
dejar de estimular el sistema nervioso en desarrollo. De
igual manera, la maloclusion producida por alteraciones
mandibulares y musculares, asi como la asimetria facial, les
impedira llevar a cabo de una manera eficaz los movimien-
tos de apertura, cierre, diduccion, protrusion y retrusion,
necesarios para succionar, masticar y deglutir correctamen-
te. Debemos tener presente que, dependiendo del grado de
gravedad en cada caso, les perfilara como candidatos a pre-
sentar en el futuro una anquilosis de la ATM.

Como es lagico, todos estos trastornos deglutorios pue-
den llegar a ocasionar serias dificultades respiratorias
(neumonias por aspiracion de liquidos). En concreto, en los
sindromes como el de Pierre Robin (micrognatias II1B o IlIA
bilaterales), sera necesario ampliar el espacio intraoral con
técnicas quirlrgicas (distraccion osteogénica) (Vila, Gar-
mendia, Felipe y Suarez, 2010) en etapas muy tempranas,
de forma que les permita desarrollarse sin riesgo alguno de
dano neurologico, ni afectacion de su vida. Frecuentemen-
te, se observa también la presencia de un patron de respira-
cion bucal, debido a los dafos estructurales e incluso a las
parafunciones o malos habitos que estos nifios desarrollaran
con el tiempo.

Como es de suponer, en la mayoria de los casos la audi-
cion estara afectada, y los pacientes pueden presentar desde
una sordera profunda, hasta hipoacusias de transmision sim-
plemente por agenesia del conducto auditivo externo y pa-
bellon auricular. Asimismo, cabe sefalar que la audicion
sera monoaural en los casos unilaterales.

A su vez, todos los problemas anatomorfoldgicos daran
como resultado trastornos articulatorios en la ejecucion del
habla, alteraran su resonancia y su inteligibilidad, de la
misma forma que los déficits auditivos y cognitivos dificul-
taran el acceso al lenguaje y a la comunicacion. Es por ello
que el logopeda tendra que abordar diversas especialidades
(Santiago, 2010) en el tratamiento de estos sindromes:
reeducacion auditiva, logofoniatria, etc., de las cuales hay
numerosas y excelentes publicaciones a las que nada ten-
driamos que aportar y, por tanto, nos centraremos en la
especialidad de terapia miofuncional.

Actuacion del logopeda en terapia
miofuncional

El objetivo del logopeda con conocimientos en terapia mio-
funcional es que el nifio desarrolle habilidades tempranas
de alimentacion, seguras y eficaces, asi como promover ha-
bitos saludables en los que se favorezca la prevencion de
malos habitos o parafunciones, como indica Chamorro
(2010): “Es el conjunto de procedimientos, estrategias y
técnicas, de evaluacion, tratamiento preventivo y rehabili-
tador, cuyo objetivo es evitar o corregir desequilibrios oro-
faciales. Contempla las alteraciones funcionales del sistema
estomatognatico ocasionados por malos habitos y/o para-
funciones o bien por alteraciones estructurales congénitas o
adquiridas”.

Nuestra actuacion en la alimentacion en atencion tem-
prana se centrara en ayudar a decidir el método de alimen-
tacion necesario en cada momento del desarrollo,
considerando las caracteristicas particulares de cada nifo.
En el caso del uso de la via enteral (sonda gastrica o bien
gastrostomia endoscdpica percutanea) es necesario realizar
la estimulacidn sensitiva (gustativa, térmica, olfativa) al
bebé, de forma intraoral y extraoral, para mantener el
reflejo de succion activo hasta recuperar la alimentacion
materna o convencional, si ésta fuera posible. Una de las
desventajas del uso prolongado de las sondas es la alte-
racion de la sensibilidad intraoral. También se tendra en
cuenta si la alimentacion por sonda es de bolo continuo o
intermitente. En este Gltimo caso, se deberia aplicar la suc-
cion no nutritiva en los momentos de llenado gastrico para
que el nifo asocie ambas sensaciones: succion y saciedad. El
logopeda debera instruir a la familia para que aplique estas
maniobras unas tres veces al dia (Barceld, 2012).

Respecto a la prevencion de malos habitos o parafuncio-
nes que pueden tener repercusion en el crecimiento orofa-
cial, consideramos que es necesaria la higiene bucal y nasal
en nifos que van a verse sometidos a cirugias, con el fin de
evitar infecciones y caries desde edades tempranas. En la
bibliografia es ampliamente aceptado el hecho de que el
patron respiratorio nasal ayuda al crecimiento y el desarro-
llo del tercio medio facial, cualquier obstruccion que con-
duzca a una respiracion bucal debera recibir atencion sin
demora (Planas, 2008).

Desde las primeras etapas de la infancia iniciaremos el
mantenimiento de los tejidos blandos, precirugia y posciru-
gia, aplicando maniobras de tapping facial y masajes con el
fin de mantener una vascularizacion adecuada en la zona,
que se sometera a cirugia posteriormente. La estimulacion
sensitiva (térmica y tactil) es buena opcion en principio. Mas
adelante, y dependiendo de las necesidades, se puede recu-
rrir a la estimulacion por radiofrecuencia (EMS) para tonifi-
car los tejidos. En general, trabajaremos toda la musculatura
orofacial con la intencion de obtener una mejora de la hipo-
plasia en los tejidos, especialmente después de un periodo
de distraccion (que suele ser de un minimo de 8 semanas),
con el objeto de ayudar a superar el estrés (ley de tension
por estrés) (Vila, 2005) a que inevitablemente se someten
los tejidos, y de esta forma favorecer su regeneracion y re-
modelacion a la nueva estructura dsea. Otro objetivo inelu-
dible consiste en adaptar y ejercitar la masticacion, ya que
en una mayoria de estos nifios va a existir la masticacion
preferente unilateral. Tengamos presente que durante la dis-
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traccion la dieta sera blanda (inicialmente triturados y des-
pués alimentos blandos) y ademas el crecimiento oseo en la
Zona provocara una mordida abierta en el lado afectado, en
la cual se insertara un bloque de mordida que favorecera la
consolidacion de la osificacion obtenida (fig. 6). Por tanto, si
tenemos en cuenta el estrés de los tejidos, el alargamiento
del rostro producido por el crecimiento dseo y la acentua-
cion de la hipoplasia por la falta de ejercitacion de la muscu-
latura masticatoria, comprenderemos la importancia del
trabajo preventivo y, por descontado, del rehabilitador tras
el proceso quirurgico.

El tratamiento de las cicatrices posquirlrgicas (estética
facial) se centrara en comprobar la evolucion de las cicatri-
ces y derivar al cirujano, si se observa hipertrofia. Ademas,
deberemos aplicar cremas para mejorar su aspecto, asi
como parches de silicona, etc., y realizar masajes que me-
joren su estado y eviten la formacion de queloides que po-
dria dificultar la movilidad. No se debe olvidar la necesidad
de proteccion solar extrema tras la cirugia.

En el apartado de la prevencion de anquilosis de la ATM,
nos ocuparemos de conseguir su lateralizacion mediante los
ejercicios de distraccion mandibular, trabajaremos ademas
la protrusion y la retrusion (en la medida de lo posible),
realizaremos ejercicios isométricos de contrarresistencia,
intraorales y extraorales, ejercicios que favorezcan la pro-
piocepcion, aplicaremos calor, relajaremos los tejidos y la
musculatura y utilizaremos mecanoterapia (TheraBite®)
para trabajar la apertura o el cierre. Segln las necesidades
del caso, realizaremos el estiramento de los tejidos conec-
tivos, movilizaremos las articulaciones y fortaleceremos los
musculos en todo su rango de movimiento. En la rehabilita-
cion posquirdrgica que realizaremos tras la liberacion del
bloque anquildtico (especialmente si se no se ha interpuesto
un injerto), resulta imprescindible realizar los ejercicios va-
rias veces al dia, dando comienzo al tratamiento con meca-
noterapia a los pocos dias de la intervencion, cuando
todavia es posible que el sujeto tenga alguna molestia razo-
nable. No obstante, esto no debe detenernos a forzar la
apertura, ya que nuestro objetivo sera conseguir lo antes
posible la maxima apertura del dispositivo de mecanotera-
pia (5 cm), y posteriormente mantener los resultados obte-
nidos, siendo conscientes de que la movilizacion pasiva de
las articulaciones disminuira la inflamacion existente, asi

Figura 6. Mantenimiento de los tejidos blandos previa a las
intervenciones y posquirlirgica para su recuperacion.

como las molestias. Previamente, efectuaremos las medi-
ciones del movimiento mandibular (lateral y apertura incisi-
va maxima) utilizando la escala de rango de movimiento que
nos posibilitaran el registro y la comprobacion de los avan-
ces diarios obtenidos.

La estimulacion sensitiva térmica y tactil favorecen la
propiocepcion y, por tanto, el control muscular orofacial en
la estimulacion de las paralisis congénitas. Incluso aun
cuando tratemos a nifios con ausencia del nervio facial, de
etiologia congénita, creemos necesario estimular la zona
mediante masaje y mimica facial. En el caso de las paralisis
secundarias a cirugia, iniciaremos la rehabilitacion pos-
quirdrgica con una primera fase de EMS para buscar la res-
puesta voluntaria, y continuaremos utilizando las pautas
anteriores.

Sera competencia del logopeda el asesoramiento y la for-
macion de la familia en todas estas técnicas, ya que el nifo
debera realizar los ejercicios a diario, en ocasiones durante
un periodo mas o menos prologando, y otras de por vida. En
mi opinion, la familia debe ser considerada parte funda-
mental del equipo de trabajo, y debemos trasladarles nues-
tro apoyo y disponibilidad, sobre todo teniendo en cuenta
que el logopeda sera el profesional con el que mantendran
una relacion mas estrecha y frecuente. No obstante, la in-
tervencion psicologica resulta insustituible en la atencion a
las familias y a los propios afectados.

Nuestra propuesta de intervencion:
limitaciones y recursos

La Asociacion de Microsomia Hemifacial se constituyd en
2002 y establecio su sede en Valencia, definiendo su ambito
de actuacion a escala nacional, dada su escasa tasa de pre-
valencia y con la intencion de tratar de dar respuesta a un
colectivo que carecia de atencion especializada.

Su actividad se centra en la realizacion de los fines que se
recogen en sus estatutos y que basicamente son: orientar,
informar y ayudar a las personas afectadas que asi lo requie-
ran. Para ello, se desarrollan diversas actividades, entre las
que se incluyen: el asesoramiento y la derivacion a los dife-
rentes especialistas médicos, la celebracion de unas jorna-
das clinicas anuales, el mantenimiento de la pagina web, asi
como la atencidn psicologica y logopédica a todos los aso-
ciados.

Actualmente cuenta con 55 asociados repartidos por todo
el territorio nacional, segln el siguiente detalle: un 30% en
la Comunidad de Madrid, un 20% en la Comunidad Valencia-
na, un 16% en el Pais Vasco, un 10% en Andalucia, un 15% en
Catalunya y un 9% en otras comunidades.

La asociacion ofrece tres tipos de servicios logopédicos:
por una parte, la atencion globalizada del tratamiento,
que se ofrece en la sede ubicada en Valencia, y que se lle-
va a cabo dos veces por semana. Por otra, la organizacion
de sesiones individuales de periodicidad mensual destina-
das a la formacion de las familias en ejercicios de terapia
miofuncional orofacial en Madrid. Y el tercer tipo intenta
dar solucion al principal inconveniente que supone la ac-
tuacion a nivel nacional: la distancia, ya que nos impide
intervenir fisicamente y con la frecuencia que seria desea-
ble. En estos casos, establecemos una comunicacion muy
estrecha con el profesional que vaya a trabajar con el nifo
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habitualmente, orientando vy, si fuera necesario, realizan-
do desplazamientos con caracter formativo, en todos los
aspectos que consideremos relevantes para la intervencion
y realizando un seguimiento pormenorizado de la evolu-
cion del caso.

Generalmente, salvo algunas excepciones, las familias
contactan con nuestra asociacion transcurridos meses o
anos desde el nacimiento del/de la nifo/a, por lo que el
asesoramiento referente a alimentacion en esta primera
etapa de la vida ya esta realizado de antemano o simple-
mente no se hizo. No obstante, atendiendo a la etapa de
desarrollo, realizamos una valoracion funcional y adminis-
tramos las pautas oportunas.

La atencion logopédica que se ofrece incluye una primera
valoracion inicial, en la cual se realiza una evaluacion del
caso y se explica a los familiares y/o al/a la propio/a nino/a
en qué va a consistir el tratamiento especializado, y cuales
son nuestras expectativas reales respecto a los resultados
esperados y a su propia implicacion, considerando todas las
variables que van a determinar el tipo y el resultado de
nuestro tratamiento, como son: la precocidad en el inicio
de la intervencion y la frecuencia, el grado de gravedad de
las dismorfologias, los resultados y las complicaciones qui-
rdrgicas, cuya importancia ya sefialabamos en la introduc-
cion. No obstante, en cualquiera de las modalidades de
atencion logopédica, la variable mas determinante para el
éxito de nuestra intervencion (logicamente, tras los resulta-
dos quirurgicos) es el grado de implicacion de la familia.
Supongamos un caso tras la liberacion de un bloque anquild-
tico, en el que el nifo debera realizar ejercicios de rehabi-
litacion mandibular y mecanoterapia (un minimo de 3 veces
al dia), al menos durante un periodo prolongado. Resulta
obvio que el hecho de no seguir las prescripciones recibidas
tendra unas consecuencias nefastas en la evolucion del pa-
ciente. Por tanto, sera imprescindible que la familia asuma
la responsabilidad de su trabajo diario.

Por otra parte, la experiencia nos demuestra la importan-
cia de plantear objetivos realistas, explicando las ventajas
del tratamiento, pero teniendo especial cuidado de no ge-
nerar expectativas inalcanzables. Atendiendo al grado de
gravedad, algunos de estos/as nifios/as simplemente mejo-
raran, pero posiblemente nunca llegaran a obtener el resul-
tado deseado. Es por ello que debemos ser capaces de
transmitir la idea de mejora, siempre en un tono optimista,
pero sin perder la perspectiva. Sirva como ejemplo nuestro
trabajo en el mantenimiento de los tejidos blandos, que en
la mayoria de los casos resultara silente, pero no por ello
menos decisivo en la buena evolucion de los procesos
quirurgicos. Considero importante no olvidar que la cons-
tancia es fundamental en este tipo de tratamientos.

Por ultimo, en nuestra opinion, resulta esencial crear uni-
dades de referencia a nivel nacional que posibiliten el abor-
daje interdisciplinario real y un intercambio de informacion
dinamico que nos permita dar a conocer nuestra labor al
resto de los profesionales que conforman el equipo multidis-
ciplinario.

Como conclusion, podemos afirmar que los sindromes cra-
neofaciales constituyen nuevos retos en la intervencion lo-
gopédica, debido a la complejidad de sus manifestaciones y
las competencias profesionales necesarias, a las que actual-
mente el logopeda tiene acceso Unicamente por iniciativa
personal.

Para terminar, simplemente expresar el deseo de esta
asociacion de que los avances constantes en cirugia y las
nuevas lineas de investigacion (cultivo de condrocitos, etc.)
amplien nuevos horizontes en un futuro préximo que permi-
tan mejorar las expectativas actuales de los tratamientos
en esta poblacion.
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