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Resumen:

Introduccion: Los nifios que nacen con anomalias
congénitas son una poblacion vulnerable para
desarrollar problemas de salud mental. La fisura
labiopalatina (FLAP) es una anomalia congénita de
tipo estructural. Objetivo: Estudiar el impacto a nivel
familiar del diagndstico de FLAP. Métodos: Alcance
descriptivo, de disefio cuantitativo y corte transversal.
Se construyd un cuestionario autoadministrado
compuesto por un consentimiento informado, un
cuestionario de datos sociodemograficos, el Child
Behavior Checklist y preguntas abiertas. El muestreo
fue intencional y la muestra fue de 50 casos.
Resultados: ElI CBCL 1.5-5 indicé una media de
M=53.60 (DE 23,53) en la escala general de
problemas comportamentales y  emocionales,
M=14,86 para la escala internalizante, y de M=19.04
para la externalizante. Conclusion: El diagnéstico de
una fisura labio palatina es una experiencia dificil en
los padres, quienes viven este momento de manera
negativa, con tristeza y miedo. Los nifios en edad
preescolar con diagnéstico de fisura labiopalatina son
una poblacién en riesgo de desarrollar trastornos
psicopatologicos, mayormente de tipo externalizantes.

Palabras clave: fisura labiopalatina; evaluacion del impacto
en la salud; salud mental.

Abstract:

Introduction: Children with congenital anomalies are a
vulnerable population in the development of mental
health problems. The cleft lip and palate (FLAP) is a
structural congenital anomaly. Objective: To study the
impact at family level of the FLAP diagnosis.
Methodology: Descriptive and quantitative design and
cross-sectional scope. A self-administered
questionnaire consisting of an informed consent, a
sociodemographic data questionnaire, the Child
Behavior Checklist and open questions, was
constructed. The sampling was intentional and
composed by 50 cases. Results: The CBCL 1.5-5
indicated an average of M = 53.60 (SD 23.53) in the
general scale of behavioral and emotional problems, M
= 14.86 for the internalizing scale, and M = 19.04 for
the externalizing scale. Conclusion: The diagnosis of a
cleft palatal lip is a difficult experience in parents, who
experience this moment in a negative way, with
sadness and fear. Preschool children with a diagnosis
of cleft lip and palate are a population at risk of
developing psychopathological disorders, mainly of the
externalizing type.
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FLAP: impacto familiar

Introduccion

La fisura labio palatina es una anomalia congénita de tipo estructural, que afecta la region maxilofacial, y
que se considera de etiologia multifactorial. Se calcula que la incidencia global de hendiduras
maxilofaciales esta entre 1 en cada 500 y 1 en cada 700 nacimientos’. Si bien no se cuenta con datos
epidemioldgicos claros en Nicaragua, en el pais se han realizado distintos estudios sobre anomalias
congénitas en los que la fisura labiopalatina aparece como una de las mas prevalentes®®. En este
contexto, Operacion Sonrisa Nicaragua (OSN), una organizacion internacional sin fines de lucro que se
dedica a promover cirugias reconstructivas, y el Ministerio de Salud de Nicaragua recientemente firmaron
un convenio de colaboracion que tiene como objetivo erradicar dicha malformacion del pais. Este convenio
contempla tanto las brigadas quirdrgicas que se realizan afio tras afio, como los procesos de seguimiento
de las cirugias, como son el apoyo de otras especialidades que aporten para superar los problemas del
habla, del aprendizaje y de nutricién®.

Desde la psicologia de la salud este tipo de condiciones médicas se abordan prestando especial atencion
a la dimensién psicosocial y los componentes subjetivos del proceso salud-enfermedad’. Distintos
estudios han demostrado que el diagndéstico de condiciones que comprometen la salud pediatrica, y que
involucran un componente genético en su etiologia, genera en los padres un impacto psicolégico en
términos de estrés, ansiedad, dolor, tristeza y depresién; dando lugar a la aparicion de sentimientos de
preocupacion, incertidumbre, ira, vergiienza y culpa®'".

Sin lugar a dudas, el cuidado de un hijo con una condicién cronica genera un desgaste fisico y emocional
en los padres'?; mas aln cuando se trata de una malformacién congénita estructural mayor que requiere
de al menos una intervenciéon quirdrgica. Se ha investigado que estos nifios suelen presentar elevados
niveles de problemas internalizantes, principalmente en el retraimiento social; dificultades en cuanto a las
competencias escolares y problemas de atencién>.

Para prevenir el impacto psicolégico que estos diagndsticos generan a nivel familiar, se le esta prestando
cada vez mayor importancia a la instancia de asesoramiento genético. Esta especialidad cuenta con una
amplia trayectoria en paises como Estados Unidos e Inglaterra, y estdn comenzando a tomarse como
modelo en la regidén Latinoamericana. Desde el enfoque de la psicologia de la salud, se considera el
asesoramiento genético como un proceso en el que se busca ayudar al paciente y su familia a entender y
adaptarse a las implicancias médicas, psicoldgicas y familiares de la enfermedad, basandose no solo en el
asesoramiento en cuanto al riesgo de recurrencia sino también en el acompafamiento y la
psicoeducacion'> .

En relacion a los nifios con fisura labio palatina, se sabe que éstos presentan un riesgo elevado en cuanto
a problemas internalizantes, principalmente en el retraimiento social*'*. Aparecen ademas dificultades en
cuanto a las competencias escolares y a la atencién. Al tratarse de una malformacién craneofacial
aparecen también dificultades referidas autoconcepto, principalmente en adolescentes.

Si bien las anomalias congénitas tienen el potencial de generar importantes consecuencias negativas en
la vida de los nifios, hacer hincapié en ciertos factores como el bienestar psicoldgico, el afrontamiento, y la
percepcion de la enfermedad, pueden mejorar significativamente su calidad de vida®. Debido a que en
Nicaragua no hay mucha trayectoria en el abordaje psicolégico de estas condiciones de salud, se
considera que la presente investigacion pueda ser el inicio de una linea de trabajo, instalando la tematica
entre los profesionales de la salud de la region a los fines de desarrollar estrategias de intervencion.

La presente investigacion se propone entonces seguir contribuyendo al conocimiento del impacto
psicolégico del diagnéstico de fisura labio palatina en sus nifios y sus padres. Los objetivos especificos
consistieron en: analizar el impacto psicolégico en los padres al momento de recibir este diagndstico;
explorar cuales son sus preocupaciones actuales mas frecuentes con respecto a su hijo, y que aspectos
valoran en ellos; identificar la presencia de problemas en la salud mental de estos nifios. Es importante
mencionar que esta problematica no ha sido explorada en investigaciones previas en la region.

Revista de la Facultad de Ciencias Médicas 2018; 75(4): 270-278



ARTICULO ORIGINAL

Métodos

El alcance del presente estudio es descriptivo, de corte transversal. Para cumplir con los objetivos del
estudio se utilizaron técnicas cuantitativas y técnicas cualitativas, detalladas en el apartado Técnicas para
la recoleccion de datos.

Participantes

El universo de estudio fueron niflos de edad preescolar con fisura labio palatina. La poblacion objeto de
estudio fueron los cuidadores (padre o madre) de los nifios con fisura labio palatina residentes en
Nicaragua. El muestreo fue de tipo intencional y se llegd a una muestra de 50 casos.

Los casos fueron recabados en el afio 2017 en los meses de enero y febrero en modalidad presencial auto
administrada en el area de atencidn a pacientes con fisuras orales de APROQUEN (Asociacion Pro Nifios
Quemados de Nicaragua). Esta asociacion es el principal centro de atencion a fisuras en el pais, y brinda
atencion integral y gratuita para niflos con fisuras de labio y/o paladar, y si bien todavia no se encuentran
disponibles son datos del reporte anual, se estima que se atiende alrededor de 250 pacientes con fisuras
orales por afo®. Solo participaron del estudio aquellos cuidadores que firmaron el consentimiento
informado. Como criterio de exclusion se determind que no participarian del estudio los nifios que
presentaran restraso madurativo.

La mayoria de los que contestaron el cuestionario fueron las madres del nifio (88%). La edad promedio de
las madres fue de 29.60 anos (DE 6.37) y la de los padres de 31.96 (DE 6.76). En los datos
sociodemogréficos de la muestra se encontrd que solo el 36% de los padres estan casados, un 42% se
encuentra en situacion de vivir juntos y el porcentaje restante se encontraba en otras situaciones (madre
sola, separados o viudos). En relacion a los niveles de instruccion de los padres, el 36% de las madres no
tienen un nivel de estudios secundario completo. En cuanto a los nifios sobre los que se respondio el
cuestionario, la media de edad fue de 3.4 afios (DE=1.25), siendo el 58% de estos nifios y el 42% nifas.
Con respecto a la escolaridad el 50% de estos nifilos no concurren a ningun tipo de maternal o jardin, un
26% concurre a maternal o guarderia y un 24% a jardin de infantes.

Técnicas para la Recoleccion de Datos

El protocolo que fue administrado consiste en un consentimiento informado, un cuestionario de datos
sociodemograficos, el Child Behavior Checklist y 5 preguntas abiertas.

En el cuestionario sociodemografico se tomaron los datos personales del nifo y de sus padres. Dentro de
estos datos se consideraron la edad del nifo, sexo del nifio y su diagndstico, nivel de instruccién de los
padres, situacion laboral de los mismos y su estado civil, edad y sexo.

El Child Behavior CheckList (CBCL 1'2-5) es un instrumento estandarizado en mas de 24 sociedades. Por
recomendacién de los autores, quienes no lo consideraron necesario, en la presente investigacion no se
realizé un andlisis factorial®*?*. El instrumento contiene 99 items, a partir de los cuales se pueden obtener
distintas medidas de problemas comportamentales y emocionales, agrupados en dos escalas amplias y
siete estrechas. Las escalas amplias refieren a dos grupos de sindromes que reunen a problemas que
tienden a ocurrir de manera conjunta, mientras que se denomina escala estrecha a los problemas que
ocurren dentro de estos sindromes. Una de las escalas amplias es la de problemas Internalizantes, refiere
a problemas que principalmente ocurren dentro del self y agrupa a las escalas estrechas: emocionalmente
reactivo, ansioso/depresivo, quejas somaticas y retraimiento. La escala estrecha Ansioso/depresivo
muestra sintomatologia como dependencia excesiva de adultos, sentirse rapidamente ofendidos, se
muestra nervioso o tenso, se averglenza con facilidad, entre otras. Descripciones de nifios como
presencia de dolores y malestares sin causa médica, presencia de diarrea, dolor de cabeza, nauseas y
dolor de estdbmago sin estar enfermo corresponden a la escala estrecha de quejas somaticas. La escala
de retraimiento se observa en nifios a través de la falta de contacto visual, falta de respuesta cuando se le
habla, falta de relacidon con los demas, y otras conductas similares. Por ultimo, la escala estrecha de
reactividad emocional comprende sintomas como la perturbacion ante cambios en la rutina, cambios en el
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humor frecuentes, excesiva preocupacién y queja®. La otra escala amplia, de problemas externalizantes,
se refiere principalmente a conflictos que se dan con otras personas y a las expectativas que existen sobre
el nifio; agrupa a las escalas estrechas problemas de atencién y comportamiento agresivo. La escala
estrecha de comportamiento agresivo muestra sintomas percibidos por los padres en sus hijos con
conductas como no soportar la espera, conductas desafiantes, destruccion de cosas, rapida frustracion,
requiere de mucha atencion, desobediencia, entre otras. La escala estrecha de problemas de atencion
comprende conductas como no lograr concentrarse o poner atencion, no poder quedarse quieto, poca
coordinacion, cambio rapido de actividades, entre otras®. Por ultimo, la escala estrecha de problemas de
suefio no se incluye dentro de ninguna escala amplia?. Este cuestionario para reportar sobre el nifio fue
respondido por su padre, madre, tutor. En cuanto a la interpretacion de los valores que pueden obtenerse
a través de este instrumento, se considera que cuanto mayor es el puntaje en una subescala mayor es la
presencia de ese sindrome en el nifio segun la perspectiva del adulto que responde. Achenbach y
Rescorla refieren que los nifios pueden presentas estos problemas comportamentales y emocionales en
un rango esperable, rango preclinico o rango clinico. Los autores determinaron que un nivel clinico de
problemas en las escalas generales (puntaje total, internalizantes y externalizantes) se considera a partir
del percentil 90, mientras que un nivel pre-clinico se corresponde con percentiles entre 83 y 90. En el caso
de las escalas especificas (emocionalmente reactivo, ansioso/depresivo, quejas somaticas, retraimiento,
problemas de atencién, comportamiento agresivo y problemas de suefo) el nivel clinico se considera a
partir del percentil 98, y un nivel pre-clinico entre los percentiles 93 y 97%.

El CBCL 1'2-5 incluye también 2 preguntas abiertas que brindaron parte de la informacién cualitativa de
este estudio (“;,Qué es lo que mas le preocupa con respecto del nifio(a)?” y “;,Qué es lo mejor que ve en
el/la nifio(a)?”).

Respecto de las 4 preguntas abiertas que se disefiaron para obtener informacion cualitativa:

- Se utilizaron 4 preguntas abiertas para evaluar el impacto psicolégico del asesoramiento en los padres
de nifos con fisura labio palatina y conocer algunas caracteristicas de este proceso. Estas preguntas son:
“¢,Como se sintieron frente al diagnostico?”, “; A qué edad fue diagnosticado?”, “; Hay algun otro familiar
que tenga la misma enfermedad?”, “; Recurrieron alguna vez a un Psicélogo?”, “; El/La nifio(a) ha estado
bajo atencion con Psicélogo o Psiquiatra durante el ultimo afo?”.

[

Analisis de los datos

Dado que se utilizaron instrumentos cuantitativos y cualitativos, el analisis de datos cuantitativos relevados
a partir del CBCL se proces6 a través del SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) Statistics-21
(SPSS, version 21 para Windows, IBM SPSS Inc,Chicago, IL, USA). Con el propésito de describir las
caracteristicas de salud mental para cada enfermedad genética estudiada se calcularon las medias y
desvios estandar de las escalas amplias (puntaje total, problemas externalizantes, problemas
internalizantes) y las escalas estrechas (quejas somaticas, emocionalmente reactivo, retraimiento,
ansioso/depresivo, problemas de suefio, problemas de atenciéon y comportamiento agresivo).

El analisis de los datos cualitativos brindados a partir de las preguntas abiertas se realiz6 de manera
manual. Se establecieron, mediante un método de codificaciéon inductivo, categorias de analisis a partir de
los datos recabados de la muestra. Para la pregunta “; Qué es lo que mas le preocupa con respecto del
nifo(a)?” que forma parte del CBCL, y que explora las preocupaciones actuales que tienen los padres
acerca de su hijo, se utilizaron las categorias: salud, cirugia, habla/lenguaje, conducta de retraimiento/de
hiperactividad, discriminacién y nada. Para la pregunta “; Qué es lo mejor que ve en el/la nifio(a)?”, que
también forma parte del CBCL, y que explora las valoraciones actuales que tienen los padres acerca de su
hijo, se utilizaron las categorias: inteligencia, aprendizaje/desarrollo, sociabilidad, felicidad, conducta,
resiliencia, aspectos positivos de su personalidad y todo. Por ultimo, para la pregunta abierta de “; Cémo
se sintieron frente al diagndstico?, se utilizaron las categorias: tristeza, dividida en dos subcategorias,
tristeza por la propia persona y tristeza empatica por el nifio; sorpresa, temor/miedo; y falta de
empoderamiento.
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Resultados

El primer objetivo de la presente investigacion estaba dirigido a conocer como se sintieron los padres en el
momento en el que fueron comunicados del diagnéstico de una fisura labio palatina en sus hijos. Se
encontré que el 76% de los padres de la muestra sintieron tristeza, identificando dentro de ésta dos
subcategorias, la tristeza propia (66%) y un estilo de tristeza empatica (10%), donde expresaban sufrir por
el hijo. “Mal por el nifio. Me imaginé lo que iba a sufrir’. Aparecieron en menor medida referencias a la
falta de empoderamiento (8%), “no sabia qué hacer con la situacion”, y el sentirse sorprendidos (6%), “fue
como un balde de agua fria. No esperabamos que nos tocara a nosotros”. Recordemos que esta
malformacién congénita puede ser diagnosticada tanto de manera prenatal, como al nacimiento. Si bien
este aspecto no fue considerado para el analisis de los datos, porque no formaba parte del objetivo, es
importante mencionar que el 80% de las familias nicaraguenses recibié el diagnostico al momento del
nacimiento.

Con respecto a las preocupaciones que los padres tienen en este momento en relacién a sus hijos, son
principalmente referidas al habla y el lenguaje (42%). Se encontré que el 16% de los padres estaban
preocupados por la salud en general de sus hijos, un 14% por las cirugias a las que tenia que ser
sometido el nifio, y un 16% de padres a los cuales les preocupaba el comportamiento de sus hijos,
refiriendo conductas de retraimiento (8%), “le cuesta separarse de nosotros”, y conductas de
hiperactividad (8%), “desobediente, no se controla”.

Respondiendo al objetivo de conocer las valoraciones que los padres hacen con respecto a sus hijos, se
encontré como uno de los aspectos mas valorados por los padres en sus hijos, la sociabilidad (36%). En la
muestra, un 20% de los padres valoraban la inteligencia de sus hijos, un 14% valoraba la conducta, “se
porta bien”, y un 6% la capacidad de resiliencia de sus hijos.

El ultimo objetivo de esta investigacion estaba dirigido a conocer caracteristicas de la salud mental de esta
poblacién de nifios con fisura labio palatina. En este sentido un aspecto que se les preguntd a los padres
fue si ellos reciben algun tipo de apoyo psicoldgico; encontrando que un poco mas de la mitad de la
muestra no esta recibiendo tratamiento psicoldgico (56%). Los principales resultados hallados con el
CBCB 1.5-5 indicaron una media de M=53.60 (DE 23,53) en la escala general de problemas
comportamentales y emocionales. En cuanto a las escalas de problemas internalizantes y externalizantes,
se encontraron medias de M=14,86 para la escala internalizante, y de M=19.04 para la externalizante. Los
resultados de las escalas especificas pueden observar en la Tabla 1.

Tabla 1: Analisis descriptivo de las puntuaciones de las escalas especificas Escalas Media DE

Escalas Media DE
Emocionalmente Reactivo 3.86 2.99
Ansioso Depresivo 6.02 3.54
Quejas Somaticas 3.38 2.73
Retraimiento 1.60 1.51
Problemas de Atencion 3.84 2.25
Problemas de Suefio 3.40 2.51
Comportamiento Agresivo 15.20 8.41

También se considerd importante analizar si estos niveles de problemas llegaban a un nivel que pudiera
considerarse como clinico. Considerando los puntajes de corte propuestos por los autores22, se determiné
para poblacién urbana de Nicaragua que los puntajes totales del CBCL 1'2-5 iguales o superiores a 86.10
indican un nivel clinico de problemas comportamentales y emocionales (percentil 90); mientras que
puntajes entre 74.32 y 86.09 indican un nivel pre-clinico de problemas (percentil 83 a 90). De la muestra
de 50 ninos, todos con diagnéstico de fisura de labio o paladar, se encontré que el 84% de estos presenta
un nivel de problemas total dentro del rango esperable, mientras que un 6% se encuentra en un nivel
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preclinico y un 10% presenta un nivel clinico de problemas total. Especificamente para los problemas
externalizantes el nivel clinico es considerado a partir de un puntaje igual o superior a 32 (percentil 90) y el
nivel pre-clinico se vincula a los puntajes entre 29.99 y 31.99 (percentil 83 a 90). Respecto a la escala de
problemas externalizantes, el 84% de los nifios presentaron un nivel esperable de problemas y un 16%
presenta un nivel clinico de problemas, no se encontraron casos de nivel preclinico. Para los problemas de
tipo internalizantes, el nivel clinico es considerado a partir de un puntaje igual o superior a 24 (percentil 90)
y el nivel pre-clinico se vincula a los puntajes entre 23 y 23.99 (percentil 83 a 90). De acuerdo a los datos
obtenidos en la escala de problemas internalizantes, un 80% de los nifios presentaron un nivel esperable
de problemas, un 6% presentd un nivel preclinico de problemas y un 14% presenté un nivel clinico de
problemas.

Discusion

Es importante considerar que, dentro del grupo de padres nicaragienses entrevistados, la gran mayoria
(el 80%) han recibido el diagnostico al momento del nacimiento. Frente a esta situaciéon han manifestado
sentimientos de tristeza (76%), y en menor medida sentimientos de sorpresa (6%) y falta de
empoderamiento (8%). Estos resultados coinciden con estudios anteriores realizados en poblacién
pediatrica con distintos sindromes genéticos®.

Ademas del impacto inicial que tiene el diagnostico, los padres de nifios con fisura labio palatina tienen
como preocupacion actual aspectos vinculados al lenguaje del nifio, a su salud en general, a las
intervenciones quirdrgicas y a aspectos vinculados con el comportamiento infantil. Estos resultados
difieren de lo planteado por Endriga & Kapp-Simon?’ donde las preocupaciones de los padres de nifios
con fisura labio palatina giraban en torno al tema de la alimentacion y el logro de la talla adecuada.

En cuanto a los niveles de problemas en la salud mental de los nifilos de Nicaragua con fisura labia
palatina (M=56.60), se observa que presentan mayores niveles de problemas que los informados
previamente en poblacion de nifios con diferentes malformaciones congénitas, fisura labiopalatina entre
ellos (M=38.55)%. Sobrepasa, de igual forma, la media omnicultural (33.1)*°; y si bien es semejante,
también es mas elevada que la media obtenida en un estudio previo con una muestra de nifios con fisura
labiopalatina (45.51)%.

En cuanto al tipo de problemas emocionales y comportamentales que predominan, los resultados indican
un mayor porcentaje de niflos con problemas de nivel clinico de tipo externalizantes, respecto de los
internalizantes (16% vs. 14%). Estos resultados parecen contrarios a lo planteado por estudios previos, en
donde se indicaba un riesgo para desarrollar problemas que principalmente ocurren dentro del self'*. Pero
coinciden con Snyder, Bilboul & Pope'®, que describen dificultades de atencion en esta poblacién de nifios,
un tipo de problemas que se incluye dentro de los externalizantes.

Por otro lado, todos los padres destacaron aspectos valorados de sus hijos, sobresaliendo entre ellos la
sociabilidad, capacidad resiliente y la inteligencia. Esto se relaciona al impacto positivo que puede tener el
diagnostico de una enfermedad genética en las familias®.

Las principales conclusiones de la presente investigacion indican que:

) El diagnéstico de una fisura labio palatina es una experiencia dificil en los padres, quienes
lo reciben mayormente en el momento de nacimiento, con tristeza.

) La principal preocupacion de los padres de nifilos con fisura labio palatina esta referida al
lenguaje de sus hijos.

) Mientras que lo mas valorado por los padres de nifios con fisura labio palatina es la
sociabilidad, resiliencia e inteligencia de sus hijos.

o Los nifios en edad preescolar (1-5 anos) que poseen un diagndstico de fisura de labio y/o

paladar son una poblacion en riesgo de desarrollar trastornos psicopatolégicos,
mayormente de tipo externalizantes (comportamiento agresivo y problemas de atencion).
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La presente investigacion busca ser el inicio de una linea de trabajo en el area de la psicologia de la salud
para las familias nicaragiienses con nifios con fisura labio palatina. El aporte de informacién valida y
confiable sobre la salud mental de nifios pequefos sera un aporte a los avances realizados por Operacién
Sonrisa Nicaragua (OSN) y el Ministerio de Salud. Los altos niveles de problemas, encontrados en esta
poblacion, resultan alarmantes y demandan el inicio de politicas publicas que disminuyan el impacto
psicolégico del diagndstico de fisura labio palatina.

Aspectos éticos

Solo participaron del estudio aquellas familias que firmaron el consentimiento informado donde se
explicaba el objetivo del presente estudio y sus derechos de participacion en el mismo. Los datos
personales de identificacion se mantuvieron en forma confidencial mediante la codificacion de los
cuestionarios segun la Ley Nacional 25.326 de Proteccion de Datos (Habeas Data).
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