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Introducción

Dentro del grupo de las discapacidades, las anomalías congé-
nitas son la causa más importante de muerte y discapacidad
infantil: en el mundo afectan 2 a 3 % de todos los recién naci-
dos.1

Un ejemplo de anomalía congénita es el labio y paladar
hendidos (LPH), malformación congénita en la que las mita-
des formadoras del techo de la boca (paladar) y el piso de la
nariz, no cierran debidamente en hueso, músculo, mucosa o
piel.2,3 Cuando la fisura abarca la piel y la encía, la malforma-

ción es muy notoria en la parte central de la cara, ya sea de un
solo lado o de los dos,4 los padres reciben un impacto muy
fuerte al momento del nacimiento del bebé.

Aun cuando actualmente existen numerosos recursos mé-
dico-quirúrgicos para mejorar la funcionalidad y apariencia de
la cavidad oral,5 las operaciones se llevan a cabo a lo largo de
los primeros años del desarrollo,6 por lo que los papás duran-
te ese tiempo tienen que enfrentar de la mejor manera posible
la apariencia física de su hijo7-9 y las características de su voz
nasal (timbre hiperrinofónico pues el aire se escapa por la
nariz).10,11 Aunado a ello, es necesario considerar que algunos
síndromes que cursan con LPH involucran la malformación de
estructuras vitales, tal sucede en el síndrome de Baller-Gold
(malformación cardiaca y anal), el de Coffin-Siris (defectos
cardiacos y renales) y el orofacial digital tipo VI (anormalidades
cardiacas y cerebelares, polidactilia, etcétera).12

Las causas del LPH son multifactoriales y entre ellas está
la herencia genética y los factores prenatales: enfermedades
de la madre, ingesta de alcohol durante la gestación, falta de
ácido fólico y vitamina B, factor RH positivo en la sangre del
padre cuando la madre es RH negativo y la ingesta de ciertos
medicamentos durante el embarazo.3,13

Dado que el padecimiento afecta los órganos del aparato
fonoarticulador, compromete la voz y el habla y causa impacto
emocional —si bien como tal no existe “la psicología del ni-
ños con LPH”14,15—, la conjunción de factores socioculturales
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didos, quienes recibieron atención en el Área de Comunicación
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y familiares puede impedir la adecuada inserción social, ade-
más de atentar contra el mito de la belleza y la eficiencia.16 En
1959, el doctor Ortiz Monasterio señaló la diferencia entre el
impacto que el LPH causa en zonas rurales y el que provoca
en las urbanas. Hizo notar que en las comunidades rurales el
impacto emocional de la familia ante un miembro “gachito”
(como vulgarmente se designa a las personas afectadas con
LPH) es mucho menor dado que las expectativas sociales son
menores; ni el niño queda impedido para trabajar en el campo,
ni la niña queda inhabilitada para llevar a cabo las labores del
hogar, pues las capacidades intelectuales y reproductivas
están intactas.17,18 El rechazo es mínimo. No sucede lo mismo
en las poblaciones urbanas o suburbanas, ya que la
escolarización y las expectativas de realización futuras, auna-
das a un ideal de belleza exigente y estereotipado, generan
una tensión extra en el sistema familiar, dolido en el narcisismo
de sus miembros pues el niño con LPH no devuelve la imagen
de padres sanos y bellos.19-22

En cuanto a la estadística específica de LPH, el World Atlas
of Birth Defects23 indica que de 65 870 nacimientos registra-
dos, 4.1 % de los neonatos presentó paladar fisurado y 12.3 %,
labio fisurado. No se encontraron estadísticas específicas a
nivel nacional o estatal, pues en los registros de la Organiza-
ción Mundial de la Salud, del INEGI y de Epidemiología, el
LPH se encuentra consignado bajo rubros genéricos e inclu-
so en la categoría “otros” o “discapacidad”.

En el Instituto Nacional de Rehabilitación fueron atendi-
dos 165 pacientes durante 2002 y 181 en 2003. Para 2004, hasta
el mes de julio estaban registrados 89 casos.24 Al parecer, en
dicho centro se atiende mayoritariamente a familias de proce-
dencia urbana, lo cual es comprensible por la distribución
geográfica de la población rural y por la falta de instituciones
similares en provincia, así como por los reportes en los expe-
dientes revisados; sin embargo, las estadísticas no registran
específicamente la procedencia de dichas familias.

Material y métodos

Se llevó a cabo la revisión de 237 expedientes como muestra
de los pacientes atendidos entre 1992 y 2003, en el Área de
Comunicación Humana del Instituto Nacional de Rehabilita-
ción. En cada expediente se buscaron datos sociodemográficos
y diagnósticos, estos últimos tanto de la rama médica como
psicológica. Dado que los resultados se reportaron de manera
anónima y con afán de investigación y aprendizaje, no se
afectó la privacía de los pacientes. Los datos fueron consig-
nados en una base de Excel para después filtrarlos y ordenar-
los por categorías y subcategorías. Las agrupaciones,
prevalencias y contrastes fueron reordenados en gráficas para
después interpretarlos y analizarlos desde un punto de vista
sistémico junto con la experiencia clínica de los autores.

Resultados

De la muestra analizada, 104 pacientes fueron del sexo feme-
nino y 133 del masculino y la mayoría estuvo entre los cinco
y seis años de edad, por lo tanto, la mayoría se concentró
entre el grado preescolar y tercer año de primaria, lo cual
comprende la etapa crítica del aprendizaje: la adquisición de
la lectoescritura y las bases del razonamiento matemático. El
hecho de que los niños estuvieran recibiendo la terapia en
esa etapa de su desarrollo, dio la oportunidad de formular
diagnósticos concomitantes, cuando fue el caso, en cuanto a
problemas de aprendizaje.

Para la mayoría de los padres y madres, el promedio de
estudios fue la secundaria. Sin embargo, se observó que más
mujeres tenían formación técnica e incluso de licenciatura, lo
cual puede indicar un giro en la tendencia del comportamien-
to de género en cuanto a las oportunidades de estudio en la
ciudad de México y zonas conurbadas.

En el tipo de ocupación se observó que la mujer seguía
predominantemente dedicada al hogar (176 de la muestra) y a
labores identificadas tradicionalmente con su sexo (empleada
doméstica, maestra) aun en el plano profesional, si bien fue-
ron menos las mujeres con empleo remunerado comparadas
con las que dependían económicamente del cónyuge. Lo an-

Figura 1. Clasificación de los diagnósticos presentes en los
expedientes revisados.
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terior resulta revelador al entrevistar a las familias y compren-
der la situación sociopsicológica de las madres, que por su
propia situación se encargan del tratamiento habilitatorio y de
quienes depende, en gran medida, el éxito habilitatorio.25-28 Si
comparamos estos datos con el nivel de estudios, encontramos
una incongruencia entre preparación y ocupación, que pudie-
ra indicar ambivalencias de género acerca de las obligaciones
y derechos adjudicados a las mujeres y asumidos por ellas
mismas, y que pudieran estar en la base (junto con otras cir-
cunstancias) del descontento con la vida y la tristeza que se
activan ante la malformación de un hijo: expresión fallida de
una maternidad que define a la mujer como tal en la cultura
tradicional. Al no verse plenamente realizadas en otros roles
sociales, profesionales, personales o conyugales, las mujeres
pueden depositar expectativas demasiado elevadas en la ma-
ternidad, y cuando el hijo nace con problemas pueden sentir
que su llegada no compensa todo lo “sacrificado”. Esto que-
de como pauta de reflexión e investigación.

Diagnósticos y cirugías

En la figura 1 se agrupan los diagnósticos de los pacientes
que acudieron al Servicio de Foniatría, ya fuera por derivación
de otro servicio o de alguna otra institución. Las categorías
que se eligieron fueron las siguientes:

1.Paladar hendido (PH).
2.Paladar hendido submucoso (PHS).
3.Labio y paladar hendidos (LPH).
4.Paladar hendido corregido quirúrgicamente (PH Qx).
5.Labio y paladar hendidos corregidos quirúrgicamente (LPH

Qx).
6.Síndrome (síndrome que cursa con problemas foniátricos,

y por lo tanto se requirió canalización al Área de Comuni-
cación Humana).

7.Fístula (diagnóstico con el que se efectuó la derivación al
Área de Comunicación Humana).

8.Voz (la derivación al Servicio de Foniatría se llevó a cabo
por problemas no especificados de voz).

9.Audición (ingreso a la institución por problemas de pérdi-
da auditiva y derivación el Servicio de Audiología o Divi-
sión de Terapia).

10.NPSI: diagnóstico original en el Servicio de Neuropsicología
e ingreso a Comunicación Humana por problemas de apren-
dizaje o referencia de la División Paramédica (terapia).

Observamos que 66 de los 237 pacientes llegaron con diag-
nóstico de PHS (predominantemente) o PH/LPH sin haber
sido intervenidos quirúrgicamente, 93 ya habían sido opera-
dos por PH, PHS o LPH, y 78 casos (33 %) fueron remitidos
por otras causas dentro o fuera del área foniátrica (32 habían
sido admitidos específicamente a Foniatría y 46 de ellos origi-
nalmente ingresaron a la institución por problemas de audi-

ción o aprendizaje). Esto da idea de la cantidad de casos que
pueden perderse en el camino, aun dentro de las institucio-
nes, cuando no se cuenta con la capacidad adecuada de cana-
lización y observación clínica ni con las instancias para deri-
var a los pacientes para descartar o comprobar un problema
foniátrico.

Así mismo, la alta incidencia de niños que llegaron con
LPH corregido previamente (70 casos, 29.5 %) contrastó con
el número de casos de PHS que llegaron sin cirugía (44), de los
cuales únicamente siete tenían diagnóstico de que no había
compromiso del habla (con insuficiencia velofaríngea leve o
compensada con tejido adenoideo).

En la figura 2 observamos variación en los diagnósticos
debido a las canalizaciones a cirugía, cuando así era necesa-
rio. Todos los casos remitidos al Servicio de Foniatría efecti-
vamente tenían algún padecimiento relacionado, lo cual indi-
ca la efectividad de las canalizaciones a esta área. Llama la
atención el aumento evidente de diagnósticos de PHS sin
cirugía (de 44 a 92); sólo tres de estos casos no tenían com-
promiso velofaríngeo, por lo que no ameritaban intervención
quirúrgica. Cuando indagamos sobre el aumento de diagnós-
ticos de PHS, encontramos que 20 correspondían a los que
desde un principio se les había diagnosticado PHS y no ha-
bían sido operados a pesar de la necesidad de cirugía. Pode-
mos adjudicar lo anterior a razones económicas, tiempo trans-
currido entre un diagnóstico y otro, resistencia familiar, falta
de disponibilidad del servicio hospitalario, etcétera. Por otro
lado, siete de estos pacientes tuvieron otros padecimientos
(obstrucción adenoidea severa, pie equino, problemas o que-
maduras severas de piel) que requirieron cirugía y que fueron

Figura 2. Diagnósticos foniátricos con y sin cirugía.
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considerados como prioritarios. Dos casos derivados por PHS
fueron rediagnosticados con PH con velo corto corregido y
con IVFS corregida con faringoplastia.

Los 51 casos restantes (descontando los siete ya corregi-
dos y cuatro más que sí concretaron la canalización quirúrgi-
ca) correspondieron a los pacientes diagnosticados por pri-
mera vez en el Servicio de Foniatría con PHS, es decir, 21.5 %
de los casos que hubieran sido omitidos si no hubieran conta-
do con una revisión clínica especializada.

En el siguiente apartado de la figura 2 observamos que los
casos con PH sin operar disminuyeron de 10 a ocho, y los
operados aumentaron de 18 a 24. Lo mismo sucedió con el
LPH sin corregir, el cual disminuyó de 11 a cinco; el corregido
aumentó de 70 a 76. Se identificaron cinco síndromes más y
dos fístulas; en cuanto a los problemas indefinidos de voz,
los diagnósticos fueron corregidos y, por lo tanto, reasignados
a otras categorías de la gráfica.

En el diagnóstico final (al menos al concluir la revisión de
expedientes) había 95 pacientes con problemas foniátricos
sin corrección quirúrgica (40 %), 112 pacientes del total de la
muestra (47.25 %) tenían diagnósticos finales PH, PHS y LPH
corregidos quirúrgicamente, 12.5 % restante contaba con otros
problemas agrupados bajo la categoría de “otros foniátricos”
(síndromes, fístulas, voz, insuficiencia velofaríngea no secun-
daria a PHS), de los cuales cuatro fístulas habían sido opera-
das, siete de los 11 pacientes con síndromes habían sido in-
tervenidos para tratar el problema foniátrico de su padeci-
miento.

En la figura 3 se observa que los casos se clasificaron de la
siguiente manera: personas que únicamente habían sido ope-

radas por problemas foniátricos (133 pacientes, 56.1 %), por
problemas no foniátricos (13 paciente, 5.48 %) y por ambos
tipos de padecimientos (18-7.6 %). De los 95 pacientes sin
corrección quirúrgica de su problema foniátrico, 23 (24.21 %)
ya habían sido intervenidos quirúrgicamente por alguna otra
razón. De los 237 casos, sólo 73 personas (30.8 %) nunca
habían sido intervenidas quirúrgicamente, 27.4 % únicamente
había sido intervenido una vez; 60.7 % estaba en el rango de
una a tres intervenciones y sólo 2.1 % de la población había
sido intervenido quirúrgicamente más de cinco veces.

De estos datos podemos desprender varios conceptos úti-
les para la atención integral de las familias en nuestra institu-
ción y en otras semejantes: un porcentaje de las familias ha
atravesado por un número considerable de hospitalizaciones y
tratamientos médicos, por lo que el desgaste emocional, físico
y económico debe ser tomado en cuenta. Ahora bien, la mayo-
ría de los pacientes sólo cuenta con una intervención quirúr-
gica y, por lo tanto, todavía recorrerá el resto del camino y
necesitará un tipo de seguimiento diferente, pues se debe
implementar programas de preparación a los niños para las
cirugías y de prevención de retrasos y regresiones en los
avances obtenidos hasta entonces en terapia. Así mismo, es
importante orientar a los padres en que su hijo tendrá avances
en la terapia, misma que debe retomar después de una nueva
cirugía. La labor de prevención y acción en el proceso del
paciente es de suma importancia.

En cuanto a la terapia de lenguaje y habla, es importante
orientar al terapista respecto al desgaste emocional derivado
del número de intervenciones por las que ha atravesado el
niño. Es necesario monitorear el manejo de los padres y del
hospital, e indagar las reacciones del niño y el entendimiento
de lo que le ocurre, para favorecer una autoestima adecuada
que lo motive a superar las dificultades.27-29

En la figura 4 se presenta el tipo de cirugía llevada a cabo:
la mayoría de los casos operados por problemas foniátricos
contaba con una o dos cirugías (palatoplastia y corrección de
LPH, respectivamente). En los pacientes intervenidos por pro-
blemas mixtos no se especificó en la gráfica el tipo de cirugías
con las que contaban.

Resalta que la mayoría de los casos que ameritaban correc-
ción de LPH contaba al menos con dos eventos quirúrgicos,
es decir, muy pocos requirieron una sola cirugía para la co-
rrección de LPH; solamente se dio de esta manera en cinco,
dos de los cuales no tenían fecha especificada o edad.

Los pacientes que únicamente habían sido operados por
primera vez fueron clasificados por el tipo de cirugía. Así, la
mayoría contaba con palatoplastia (33 de 65) y menor propor-
ción el resto de las opciones. De los que contaban con dos
cirugías, la mayoría se debió a corrección del LPH en dos
cirugías (30 de los 48 casos). De los que contaban con tres
cirugías (55), más de la mitad (35 casos) se debió también a la
corrección de LPH.Figura 3. Número de cirugías foniátricas y no foniátricas.
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Edad al momento de la cirugía

Es en los cinco primeros meses de vida cuando se realizan las
cirugías de primera vez en la población analizada; las cirugías
foniátricas no ocurren sino hasta meses después en la mayo-
ría de los casos: entre el primer año de edad y el año once
meses en nuestra población. Dentro de las cirugías foniátricas
incluimos queilo y palatoplastias, faringoplastias, cirugía de
úvula y glosoplastias.

La mayor parte de nuestra población fue intervenida
quirúrgicamente en los tres primeros años de vida y tuvo su
última cirugía (reportada al menos) entre el año y los 3.11 años
de edad. Una de las implicaciones que salta a primera vista es
que muy pocos niños tuvieron que ausentarse periódicamen-
te de la escuela por las cirugías foniátricas ya que la mayoría
estaba en la etapa lactante, maternal y preescolar, lo cual re-
presenta una ventaja en cuanto a los tiempos de habilitación.

De lo analizado hasta aquí, muchos de los pacientes no
contaban con las intervenciones quirúrgicas que requerían
por diversas razones (obtenidas de los datos e inferidas a
partir de nuestra práctica clínica):

En los casos de síndromes12,15 y de pacientes que padecían
concomitantemente alguna otra enfermedad (siete casos), los
riesgos en la salud del niño obligaron a tomar la opción de
posponer la resolución de los problemas foniátricos.

En PHS el problema no es visible. En 20 casos que desde el
primer diagnóstico tenían la indicación de la cirugía podemos
pensar en problemas económicos o resistencia emocional (ne-
gación, disfunción familiar), como lo mencionamos en un prin-
cipio.30,33 En 36 casos fue hasta el diagnóstico definitivo de
foniatría que se identificó el problema, con la derivación co-
rrespondiente a cirugía, de la cual no constaba seguimiento
en los expedientes al momento de terminar nuestra revisión.

Podemos suponer que la principal causa de demora en los
diagnósticos y en la atención pertinente es la falta de informa-
ción de los médicos generales y pediatras respecto a los pro-
blemas de comunicación humana, desconocimiento más acen-
tuado en la población general.

Perfil sociodemográfico-psicológico

La mayoría de las familias habita en casa propia, lo cual confir-
ma la tendencia hacia la familia nuclear que ya se perfilaba en
el Distrito Federal y zona conurbada, según el estudio de
Leñero de 1969 a 1989,31 sin embargo, existe una cantidad
importante de familias (uniparentales o no) que comparte la
vivienda con familiares dueños del inmueble. Esto tiene
implicaciones de jerarquía, poder e independencia familiar, que
deben tomarse en cuenta en caso de que el niño presente
problemas de límites o rendimiento.

Son pocas las familias que incluyen algún miembro de la
primera generación (abuelos) o de la segunda (hermanos, pri-
mos de los padres) o de la tercera (primos de los hijos) y la
distribución de los tipos de vivienda indica la transición en la
que se encuentran: del modelo tradicional extenso al nuclear,
propio de las ciudades.

En los datos encontrados acerca del número de hijos me-
nores al paciente, no se observó una tendencia fija hacia la
suposición de que la existencia de malformación congénita en
un niño previene a los padres de tener más hijos por temor a
quitarle tiempo que pueda compensarlo no haber nacido bien
o no atender propiamente al otro hijo, o por temor a que el
siguiente hijo tenga el mismo problema. La distribución es
uniforme y podríamos decir que diferentes familias toman di-
ferentes opciones frente al nacimiento de un niño con LPH
según sus particulares circunstancias, que no se limitan a la
malformación sino que tienen que ver con la percepción que
de ella se tiene: con las creencias, las culpas, la responsabili-
dad, la información, el tamaño de la familia, la funcionalidad/
disfuncionalidad de la pareja, etcétera, tal como ha dejado
asentado la teoría y práctica de la terapia familiar a lo largo de
los años desde su surgimiento en el siglo pasado.16,20,32 Sólo
si consideráramos que 114 de los niños son los más pequeños
o son los únicos y que en los expedientes donde se señala
que el paciente es el tercero o cuarto es a su vez el último que
tuvo la familia, podríamos confirmar dicha hipótesis.

Figura 4. Tipos de cirugías realizadas.
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Problemática familiar

Se efectuó un desglose de los problemas reportados por los
especialistas que intervinieron en el diagnóstico del niño: tra-
bajadores sociales, residentes, especialistas en comunicación
humana, psicólogos.33 A partir de su observación, de las histo-
rias clínicas, de las entrevistas a los padres o a otros familiares,
de las pruebas aplicadas a los niños, se ha encontrado que el
principal problema es la sobreprotección. En menor medida se
encuentran referencias a disfunción familiar y problemas
conductuales en el niño. El tipo de problemática ubicada en la
dinámica familiar tiene una mayor influencia en el resultado del
tratamiento que la problemática que se diagnostica centrada en
el paciente.34 Nuestra institución se encuentra en la transición
de una visión unilateral, lineal, a una visión más integral de la
problemática de los niños que nacen con LPH. Consideramos
que se trata de transición puesto que se efectúa una evaluación
familiar por parte del médico y del psicólogo, pero no así por
especialistas. La Clínica de Orientación Familiar Multidiscipli-
naria, que cuenta con especialistas en orientación familiar ca-
pacitados en el Diplomado y Maestría que se imparten en Co-
municación Humana desde 1995, es un primer esfuerzo para
integrar mejor los tratamientos. Sin embargo, no cubrimos más
que una pequeña parte de la demanda institucional.

El número importante de casos reportados sin problemas
no puede ser interpretado con exactitud, pues muchas veces
las problemáticas más arraigadas o sutiles no son informadas
por lo familiares por estar más allá de su capacidad de aprecia-
ción, emergiendo después ante las exigencias del tratamiento
habilitatorio. Con esto no queremos decir que no haya fami-
lias con una adecuada dinámica relacional y suficientes recur-
sos para hacer frente a la patología del niño y a las exigencias
que implica; estamos hablando de los sesgos de los reportes
en cualquier expediente médico institucional.

Evaluación psicológica

De los pacientes ingresados, a 87 no se les efectuó valoración
psicológica, lo cual puede deberse a que los padres no asistieron
a las consultas debido a factores económicos, a falta de permiso
en el trabajo, a problemas institucionales o a factores emociona-
les como la resistencia a un diagnóstico psicológico. Aun en los
niños con edad temprana, es imprescindible disponer en el expe-
diente con una valoración psicológica para fines pronósticos,
toma de decisiones posteriores e investigación, pues son mu-
chas las suposiciones acerca de las repercusiones emocionales
y pocas las perspectivas realistas.2,32-34

Conducta reportada

La conducta reportada reúne tanto la opinión de los especialis-
tas como la de los padres, por lo que en cualquier conclusión

se debe considerar que el comportamiento del niño varía de
contexto a contexto y de la visión de quien diagnostica.35 La
información recopilada corresponde a la conducta del niño
reportada como predominante por la mayoría de los adultos:
familiares, maestros, terapistas y evaluador.

Observamos que una de las principales dificultades conduc-
tuales fue la baja tolerancia a la frustración y los estados de
ansiedad, lo cual muy bien puede correlacionarse con la índo-
le repetitiva de los ejercicios de fortalecimiento muscular de la
terapia específica para LPH. Esta información del estado emo-
cional constituye un foco de atención para la programación
de las actividades y para la motivación de los pacientes, ya
que el contexto es proclive a impacientar a cualquier niño con
estas características.

Dado que el LPH implica más un problema de articulación y
voz, el problema de lenguaje se presentó en casi todos los
casos (la voz sólo está reportada en un expediente, lo cual nos
parece más un error de omisión o de interpretación que de
diagnóstico o que un hecho real); para efectos de prevención
y terapéutica debe tomarse esto en cuenta. Los resultados
pudieran sugerir que el desarrollo del lenguaje se ve retrasado
debido a que existe sobreprotección paralelamente a los pro-
blemas de la cavidad oral, de la respiración, articulación y voz;
o debido a factores de riesgo pre, peri y posnatales; o bien,
por la economía en la expresión a la que recurren los niños con
el fin de enfrentar lo menos posible su dificultad, lo cual
correlaciona con los estados de ansiedad y baja tolerancia a la
frustración. Otro posible factor es que por la misma malforma-
ción, los niños con LPH frecuentemente cursan con otitis
media recurrente, la cual está relacionada con retraso en el
desarrollo del lenguaje, por los comunes periodos en los que
los niños no escuchan dentro de su umbral normal de audi-
ción. Es bien conocido que las estructuras del lenguaje se
desarrollan a partir de la escucha activa.36

Los resultados anteriores emergieron de las valoraciones
psicológicas aplicadas y dejan entrever una relación con la
conducta observada, sobre todo con la ansiedad.37,38

El indicador más alto es el de la dificultad para relacionarse,
lo cual señala un posible impacto directo de la malformación
en las posibilidades y aptitudes sociales, ya que altera el tim-
bre de voz y la inteligibilidad del discurso, sin contar los ca-
sos en los que los padres y demás familiares tienen dificulta-
des para aceptar la apariencia física del niño y el impacto que
ésta causa socialmente entre los compañeritos de salón, pri-
mos e incluso profesores. De los comentarios de los padres y
de un estudio en diez familias con hijos con LPH,39 sabemos
que existe la creencia popular de que los niños nacen con LPH
por castigo de Dios y que la enfermedad es contagiosa, lo
cual provoca rechazo social y aislamiento. Los reportes esco-
lares de que el niño no sabe cómo defenderse de las burlas de
los compañeros también pudieran relacionarse en un segun-
do momento con estos resultados. En nuestra experiencia
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hemos visto que muchos de los niños con problemas de rela-
ción provienen de familias con problemas de relación interna
y externa y que no cuentan con estrategias para enseñar a los
hijos a darse a respetar y a defenderse, o que, como lo vimos
anteriormente, al sobreprotegerlos no les dan las herramien-
tas necesarias para adaptarse a un ambiente en el que no
serán privilegiados por su condición.19,20,39

Discusión

A pesar del impacto de las malformaciones congénitas en la
salud integral y en las perspectivas de vida, en México no se
cuenta con registros específicos para conocer el porcentaje
de la población afectada con LPH. Las estimaciones se hacen
con base en la estadística internacional y en la casuística de
los centros hospitalarios; se desconoce la población que asis-
te a consulta particular. De los casos reportados en el Institu-
to Nacional de Rehabilitación desde 1959, suponemos un im-
pacto desigual en la población rural y en la proveniente de
zonas urbanas debido a las diferentes exigencias estéticas y
de rendimiento.

La mayoría de los niños de los 237 expedientes revisados
se encontraba en edad preescolar (la distribución por sexo fue
casi igual para hombres y mujeres), con progenitores en nivel
secundaria, madres dedicadas a labores domésticas y padres
empleados; las familias eran de estructura predominantemen-
te nuclear y vivían en casa propia; en 48 % de los casos el
niño con LPH fue el menor cuando no el único; 35.8 % de las
familias fueron reportadas sin problemas y de 64.2 % restante,
en 51.8 % se encontró sobreprotección, lo cual debe ser com-
parado con el hecho de que de los 150 casos evaluados por
psicología, 80 son señalados con baja tolerancia a la frustra-
ción y 60 con ansiedad. Así mismo, en los indicadores emo-
cionales encontramos que la ansiedad y la dificultad para rela-
cionarse predominaron en 58.6 % de los casos evaluados por
psicología. Además, existió una importante correlación entre
LPH y retraso del lenguaje, ya que 158 casos (66.66 %) cursa-
ban con este último. Debe investigarse la relación entre
sobreprotección, ansiedad, retraso de lenguaje y baja toleran-
cia a la frustración, y llevar a cabo el contraste con otras
variables como rendimiento escolar, dinámica familiar o mal-
trato.
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