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Caracterizacion de una poblacion pediatrica

con labio y paladar hendidos

Ana Lucia Padron-Garcia,* Marisol Achirica-Uvalle** Miguel Angel Collado-Ortiz***

Resumen

Se revisaron 237 expedientes de nifios con labio y paladar hen-
didos, quienes recibieron atencién en el Area de Comunicacion
Humana del Instituto Nacional de Rehabilitacion. Desde una pers-
pectiva sistémica en la que los factores tienen una interrelacion
directamente responsable con el resultado final de la habilitacion
y el bienestar del paciente, fueron evaluados aspectos socio-
demograficos, diagndsticos, quirdrgicos, tipologicos familiares,
lugar de nacimiento que ocupa el nifio, problemas familiares, asi
como aspectos psicoldgicos: conducta, habilidades con retraso
e indicadores emocionales.

Palabras clave: labio y paladar hendidos, evaluacion sociodemo-
grafica, tipologia familiar, indicadores emocionales.

Summary

We reviewed 237 cases of children with cleft lip and/or palate
from the Department of Human Communication. Sociodemo-
graphic data, diagnoses, surgeries, family structure, family
problems reported, psychological evaluation, conduct report,
disabilities and emotional indicators were all considered. All these
categories are reviewed from a systemic perspective in which
each s directly inter-related and directly responsible (along with
other factors that must be researched) for the outcome and well
being of the patient.

Key words: cleft lip/palate, sociodemographic evaluation, family
structure, emotional indications.

Introduccion

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

Un gemplo de anomalia congénita es el labio y paladar
hendidos (LPH), malformacién congénita en la que las mita-
des formadoras del techo de la boca (paladar) y € piso de la
nariz, no cierran debidamente en hueso, mlsculo, mucosa o
piel.2® Cuando la fisura abarca la piel y la encia, la malforma-
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cién es muy notoria en la parte central de la cara, ya seade un
solo lado o de los dos,* los padres reciben un impacto muy
fuerte a momento del nacimiento del bebé.

Aun cuando actualmente existen numerosos recursos me-
dico-quirargicos para mejorar la funcionaidad y apariencia de
la cavidad oral,® las operaciones se llevan a cabo alo largo de
los primeros afios del desarrollo,® por lo que los papés duran-
te ese tiempo tienen que enfrentar de la mejor manera posible
la apariencia fisica de su hijo™ y las caracteristicas de su voz
nasal (timbre hiperrinofénico pues el aire se escapa por la
nariz).’>! Aunado a ello, es necesario considerar que agunos
sindromes que cursan con LPH involucran la malformacion de
estructuras vitales, tal sucede en e sindrome de Baller-Gold
(malformacion cardiaca y anal), €l de Coffin-Siris (defectos
cardiacosy renales) y e orofacia digital tipo VI (anormalidades
cardiacas y cerebelares, polidactilia, etcétera).’

Las causas del LPH son multifactoriales y entre ellas esta
la herencia genética y los factores prenatales. enfermedades
de la madre, ingesta de alcohol durante la gestacién, falta de
acido folico 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.®

Dado que el padecimiento afecta los 6rganos del aparato
fonoarticulador, compromete lavoz y el hablay causaimpacto
emocional —si bien como tal no existe “la psicologia del ni-
fios con LPH"*1— [a conjuncion de factores socioculturales
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y familiares puede impedir la adecuada insercion social, ade-
més de atentar contra el mito de la bellezay la eficiencia.® En
1959, e doctor Ortiz Monasterio sefid6 la diferencia entre el
impacto que el LPH causa en zonas rurales y €l que provoca
en las urbanas. Hizo notar que en las comunidades rurales el
impacto emociona 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 e nifio queda impedido para trabajar en el campo,
ni la nifia queda inhabilitada para llevar a cabo las labores del
hogar, pues las capacidades intelectuales y reproductivas
estan intactas.*”*® El rechazo es minimo. No sucede lo mismo
en las poblaciones urbanas o suburbanas, ya que la
escolarizacion y las expectativas de realizacion futuras, auna
das a un ideal de belleza exigente y estereotipado, generan
unatension extraen el sistema familiar, dolido en el narcisismo
de sus miembros pues €l nifio con LPH no devuelve laimagen
de padres sanos y bellos.1%?

En cuanto ala estadistica especifica de LPH, € World Atlas
of Birth Defects® indica que de 65 870 nacimientos registra-
dos, 4.1 % de los neonatos presentd paladar fisurado y 12.3 %,
labio fisurado. No se encontraron estadisticas especificas a
nivel naciona o estatal, pues en los registros de la Organiza-
cién Mundial de la Salud, del INEGI y de Epidemiologia, €l
LPH se encuentra consignado bajo rubros genéricos e inclu-
so en la categoria “otros’ o “discapacidad”.

En el Instituto Nacional de Rehahilitacion fueron atendi-
dos 165 pacientes durante 2002 y 181 en 2003. Para 2004, hasta
el mes de julio estaban registrados 89 casos.?* Al parecer, en
dicho centro se atiende mayoritariamente a familias de proce-
dencia urbana, lo cual es comprensible por la distribucion
geogréfica de la poblacion rural y por la falta de instituciones
similares en provincia, asi como por |os reportes en los expe-
dientes revisados; sin embargo, las estadisticas no registran
especificamente la procedencia de dichas familias.

Material y métodos

Se llevé a cabo la revision de 237 expedientes como muestra
de los pacientes atendidos entre 1992 y 2003, en € Area de
Comunicacion Humana del Instituto Nacional de Rehabilita-
cién. En cada expediente se buscaron datos sociodemogréficos
y diagnosticos, estos Ultimos tanto de la rama médica como
psicolégica. Dado que los resultados se reportaron de manera
anénimay con afan de investigaciéon y aprendizaje, no se
afect6 la privacia de los pacientes. Los datos fueron consig-
nados en una base de Excel para después filtrarlos y ordenar-
los por categorias y subcategorias. Las agrupaciones,
prevalencias y contrastes fueron reordenados en graficas para
después interpretarlos y analizarlos desde un punto de vista
sistémico junto con la experiencia clinica de los autores.
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Figura 1. Clasificacion de los diagnosticos presentes en los
expedientes revisados.

Resultados

De la muestra analizada, 104 pacientes fueron del sexo feme-
nino y 133 del masculino y la mayoria estuvo entre los cinco
y seis afios de edad, por lo tanto, la mayoria se concentré
entre el grado preescolar y tercer afio de primaria, lo cual
comprende la etapa critica del aprendizaje: la adquisicion de
la lectoescritura y las bases del razonamiento matematico. El
hecho de que los nifios estuvieran recibiendo la terapia en
esa etapa de su desarrollo, dio la oportunidad de formular
diagnosticos concomitantes, cuando fue el caso, en cuanto a
problemas de aprendizaje.

Para la mayoria de los padres y madres, € promedio de
estudios fue la secundaria. Sin embargo, se observo que més
mujeres tenian formacién 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 ocupacion se observé que la mujer seguia
predominantemente dedicada a 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 dependian econémicamente del cényuge. Lo an-
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terior resulta revelador a entrevistar alas familiasy compren-
der la situacion sociopsicolégica de las madres, que por su
propia situacién se encargan del tratamiento habilitatorio y de
quienes depende, en gran medida, € éxito habilitatorio. > S
comparamos estos datos con €l nivel de estudios, encontramos
una incongruencia entre preparacion y ocupacion, 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 malformacion de un hijo: expresion falida 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 € hijo nace con problemas pueden sentir
gue su llegada no compensa todo lo “sacrificado”. Esto que-
de como pauta de reflexion e investigacion.

Diagnosticos y cirugias

En la figura 1 se agrupan los diagnosticos de los pacientes
que acudieron a Servicio de Foniatria, ya fuera por derivacién
de otro servicio o de alguna otra institucion. Las categorias
gue se eligieron fueron las siguientes:

1.Paladar hendido (PH).

2.Paladar hendido submucoso (PHS).

3.Labio y paadar hendidos (LPH).

4.Paladar hendido corregido quirdrgicamente (PH Qx).

5.Labio y paladar hendidos corregidos quirdrgicamente (LPH
Q).

6.Sindrome (sindrome que cursa con problemas foniéatricos,
y por lo tanto se requirié canalizacion a Area de Comuni-
cacion Humana).

7.Fistula (diagnostico con € que se efectud la derivacién a
Area de Comunicacion Humana).

8.Voz (la derivacion a Servicio de Foniatria se llevd a cabo
por problemas no especificados de voz).

9.Audicion (ingreso a la institucion por problemas de pérdi-
da auditiva y derivacion € Servicio de Audiologia o Divi-
sion de Terapia).

10.NPSI: diagndstico original en el Servicio de Neuropsicologia

e ingreso a Comunicacion Humana por problemas de apren-
dizaje o referencia de la Division Paramédica (terapia).

Observamos que 66 de los 237 pacientes Ilegaron con diag-
noéstico de PHS (predominantemente) o PH/LPH sin haber
sido intervenidos quirdrgicamente, 93 ya habian sido opera-
dos por PH, PHS o LPH, y 78 casos (33 %) fueron remitidos
por otras causas dentro o fuera del area foniatrica (32 habian
sido admitidos especificamente a Foniatriay 46 de ellos origi-
nalmente ingresaron a la institucion por problemas de audi-

cién 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-
lizacion y observacion clinica ni con las instancias para deri-
var a los pacientes para descartar o comprobar un problema
foniatrico.

Asi mismo, la alta incidencia de nifios que llegaron con
LPH corregido previamente (70 casos, 29.5 %) contrasté con
€l nimero de casos de PHS que llegaron sin cirugia (44), de los
cuales Unicamente siete tenian diagndstico de que no habia
compromiso del habla (con insuficiencia velofaringea leve o
compensada con tejido adenoideo).

En la figura 2 observamos variacion en los diagndsticos
debido a las canalizaciones a cirugia, cuando asi era necesa
rio. Todos los casos remitidos a Servicio de Foniatria efecti-
vamente tenian algun padecimiento relacionado, o cual indi-
ca la efectividad de las canalizaciones a esta érea. Llama la
atencion el aumento evidente de diagndsticos de PHS sin
cirugia (de 44 a 92); sdlo tres de estos casos no tenian com-
promiso velofaringeo, por 1o que no ameritaban intervencién
quirdrgica. Cuando indagamos sobre el aumento de diagnés-
ticos de PHS, encontramos que 20 correspondian a los que
desde un principio se les habia diagnosticado PHS y no ha
bian sido operados a pesar de la necesidad de cirugia. Pode-
mos adjudicar lo anterior a razones econémicas, tiempo trans-
currido entre un diagnéstico y otro, resistencia familiar, fata
de disponibilidad del servicio hospitalario, etcétera. Por otro
lado, siete de estos pacientes tuvieron otros padecimientos
(obstruccién adenoidea severa, pie equino, problemas o que-
maduras severas de piel) que requirieron cirugiay que fueron
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Figura 2. Diagnésticos foniatricos con y sin cirugia.
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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 mas que si concretaron la canaizacion quirdrgi-
ca) correspondieron a los pacientes diagnosticados por pri-
meravez en el Servicio de Foniatria con PHS, es decir, 21.5 %
de los casos que hubieran sido omitidos si no hubieran conta-
do con una revision clinica 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 sucedio con €l
LPH sin corregir, € cual disminuyé de 11 acinco; €l corregido
aumenté de 70 a 76. Se identificaron cinco sindromes mas y
dos fistulas; en cuanto a los problemas indefinidos de voz,
los diagnosticos fueron corregidos y, por lo tanto, reasignados
a otras categorias de la gréfica.

En el diagndstico final (al menos a concluir larevisién de
expedientes) habia 95 pacientes con problemas foniatricos
sin correccion quirdrgica (40 %), 112 pacientes del total de la
muestra (47.25 %) tenian diagnésticos finales PH, PHSy LPH
corregidos quirdrgicamente, 12.5 % restante contaba con otros
problemas agrupados bajo la categoria de “otros foniétricos”
(sindromes, fistulas, voz, insuficiencia velofaringea no secun-
daria a PHS), de los cuales cuatro fistulas habian sido opera-
das, siete de los 11 pacientes con sindromes habian sido in-
tervenidos para tratar €l problema foniatrico de su padeci-
miento.

En lafigura 3 se observa que los casos se clasificaron de la
siguiente manera: personas que Unicamente habian sido ope-
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radas por problemas foniatricos (133 pacientes, 56.1 %), por
problemas no foniatricos (13 paciente, 5.48 %) y por ambos
tipos de padecimientos (18-7.6 %). De los 95 pacientes sin
correccion quirdrgica de su problema fonidtrico, 23 (24.21 %)
ya habian sido intervenidos quirdrgicamente por alguna otra
razon. De los 237 casos, solo 73 personas (30.8 %) nunca
habian sido intervenidas quirtrgicamente, 27.4 % U(nicamente
habia sido intervenido una vez; 60.7 % estaba en €l rango de
una a tres intervenciones y sélo 2.1 % de la poblacion habia
sido intervenido quirdrgicamente més de cinco veces.

De estos datos podemos desprender varios conceptos (iti-
les para la atencion integral de las familias en nuestra institu-
cién y en otras semejantes: un porcentgje de las familias ha
atravesado por un ndmero considerable de hospitalizaciones y
tratamientos médicos, por lo que € desgaste emocional, fisico
y econdmico debe ser tomado en cuenta. Ahora bien, la mayo-
ria de los pacientes s6lo cuenta con una intervencion quirdr-
gicay, por lo tanto, todavia recorrera el resto del camino y
necesitara un tipo de seguimiento diferente, pues se debe
implementar programas de preparacion a los nifios para las
cirugias y de prevencién de retrasos y regresiones en los
avances obtenidos hasta entonces en terapia. Asi mismo, es
importante orientar a los padres en que su hijo tendra avances
en la terapia, misma que debe retomar después de una nueva
cirugia. La labor de prevencion y accion en el proceso del
paciente es de suma importancia

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

En lafigura 4 se presenta € tipo de cirugia llevada a cabo:
la mayoria de los casos operados por problemas foniétricos
contaba con una o dos cirugias (palatoplastia y correccién de
LPH, respectivamente). En los pacientes intervenidos por pro-
blemas mixtos no se especifico en lagréficad tipo de cirugias
con las que contaban.

Resdlta que la mayoria de los casos que ameritaban correc-
cién de LPH contaba al menos con dos eventos quirdrgicos,
es decir, muy pocos requirieron una sola cirugia para la co-
rreccion de LPH; solamente se dio de esta manera en cinco,
dos de los cuales no tenian fecha especificada o edad.

Los pacientes que Unicamente habian sido operados por
primera vez fueron clasificados por €l tipo de cirugia. Asi, la
mayoria contaba con palatoplastia (33 de 65) y menor propor-
cion el resto de las opciones. De los que contaban con dos
cirugias, la mayoria se debi6é a correccion del LPH en dos
cirugias (30 de los 48 casos). De los que contaban con tres
cirugias (55), mas de la mitad (35 casos) se debié también ala
correccién de LPH.
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Edad al momento de la cirugia

Es en los cinco primeros meses de vida cuando se redlizan las
cirugias de primera vez en la poblacion analizada; las cirugias
foniatricas no ocurren sino hasta meses después en la mayo-
ria de los casos: entre €l primer afio de edad y el afio once
meses en nuestra poblacion. Dentro de las cirugias foniétricas
incluimos queilo y palatoplastias, faringoplastias, cirugia de
Gvula y glosoplastias.

La mayor parte de nuestra poblacion fue intervenida
quirdrgicamente en los tres primeros afios de vida y tuvo su
Ultima cirugia (reportada al menos) entre €l afio y los 3.11 afios
de edad. Una de las implicaciones que salta a primera vista es
que muy pocos hifios tuvieron que ausentarse periodicamen-
te de la escuela por las cirugias foniétricas ya que la mayoria
estaba en la etapa lactante, maternal y preescolar, lo cua re-
presenta una ventgja en cuanto a los tiempos de habilitacion.

De lo analizado hasta aqui, muchos de los pacientes no
contaban con las intervenciones quirdrgicas que requerian
por diversas razones (obtenidas de los datos e inferidas a
partir de nuestra préctica clinica):

En los casos de sindromes'?> y de pacientes que padecian
concomitantemente alguna otra enfermedad (siete casos), los
riesgos en la salud del nifio obligaron a tomar la opcién de
posponer la resolucion de los problemas foniéatricos.
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Figura 4. Tipos de cirugias realizadas.

En PHS el problemano esvisible. En 20 casos que desde el
primer diagndstico tenian la indicacion de la cirugia podemos
pensar en problemas econémicos o resistencia emocional (ne-
gacion, disfuncion familiar), como lo mencionamos en un prin-
Cipio.®% En 36 casos fue hasta el diagnostico definitivo de
foniatria que se identifico € problema, con la derivacion co-
rrespondiente a cirugia, de la cual no constaba seguimiento
en los expedientes a momento de terminar nuestra revision.

Podemos suponer que la principal causa de demora en los
diagnosticos y en la atencion pertinente es la falta de informa-
cién de los médicos generales y pediatras respecto a los pro-
blemas de comunicacion humana, desconocimiento més acen-
tuado en la poblacion general.

Perfil sociodemografico-psicol 6gico

Lamayoriadelas familias habitaen casa propia, lo cual confir-
ma la tendencia hacia la familia nuclear que ya se perfilaba en
el Distrito Federal y zona conurbada, segin el estudio de
Lefiero de 1969 a 1989,% sin embargo, existe una cantidad
importante de familias (uniparentales o no) que comparte la
vivienda con familiares duefios del inmueble. Esto tiene
implicaciones de jerarquia, poder e independenciafamiliar, que
deben tomarse en cuenta en caso de que el nifio presente
problemas de limites o rendimiento.

Son pocas las familias que incluyen alglin miembro de la
primera generacion (abuelos) o de la segunda (hermanos, pri-
mos de los padres) o de la tercera (primos de los hijos) y la
distribucion de los tipos de vivienda indica la transicién en la
gue se encuentran: del modelo tradicional extenso a nuclear,
propio de las ciudades.

En los datos encontrados acerca del nimero de hijos me-
nores a paciente, no se observéd una tendencia fija hacia la
suposicion de que la existencia de malformacién congénita en
un nifio previene a los padres de tener mas hijos por temor a
quitarle tiempo que pueda compensarlo no haber nacido bien
0 no atender propiamente a otro hijo, o por temor a que €l
siguiente hijo tenga el mismo problema. La distribucion es
uniforme y podriamos decir que diferentes familias toman di-
ferentes opciones frente a nacimiento de un nifio con LPH
seglin sus particulares circunstancias, que no se limitan a la
malformacién sino que tienen que ver con la percepcion que
de ella se tiene: con las creencias, las culpas, |a responsabili-
dad, la informacion, el tamafio de la familia, la funcionalidad/
disfuncionalidad de la pareja, etcétera, tal como ha dejado
asentado lateoriay préctica de laterapiafamiliar alo largo de
los afios desde su surgimiento en el siglo pasado.’62°%2 Sglo
si consideraramos que 114 de los nifios son los mas pequefios
0 son los Unicos y que en los expedientes donde se sefiala
que €l paciente es el tercero o cuarto es a su vez el Ultimo que
tuvo la familia, podriamos confirmar dicha hipétesis.
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Probleméticafamiliar

Se efectud un desglose de los problemas reportados por los
especialistas que intervinieron en el diagnéstico del nifio: tra-
bajadores sociales, residentes, especialistas en comunicacién
humana, psicologos.® A partir de su observacion, de las histo-
rias clinicas, de las entrevistas a los padres o a otros familiares,
de las pruebas aplicadas a los nifios, se ha encontrado que €l
principal problema es la sobreproteccion. En menor medida se
encuentran referencias a disfuncion familiar y problemas
conductuales en € nifio. El tipo de problemética ubicada en la
dinamica familiar tiene una mayor influencia en el resultado del
tratamiento que la problematica que se diagnostica centrada en
el paciente® Nuestra institucién se encuentra en la transicion
de una vision unilateral, lineal, a una visién mas integral de la
problemética de los nifios que nacen con LPH. Consideramos
que se trata de transicidn puesto que se efectia una evaluacion
familiar por parte del médico y del psicélogo, pero no asi por
especidistas. La Clinica de Orientacion Familiar Multidiscipli-
naria, que cuenta con especialistas en orientacion familiar ca
pacitados en el Diplomado y Maestria que se imparten en Co-
municacion Humana desde 1995, es un primer esfuerzo para
integrar mejor los tratamientos. Sin embargo, no cubrimos mas
gue una pequefia parte de la demanda ingtituciona.

El nimero importante de casos reportados sin problemas
no puede ser interpretado con exactitud, pues muchas veces
las probleméticas més arraigadas o sutiles no son informadas
por lo familiares por estar més alla de su capacidad de aprecia-
cién, emergiendo después ante las exigencias del tratamiento
habilitatorio. Con esto no queremos decir que no haya fami-
lias con una adecuada dindmica relacional y suficientes recur-
sos para hacer frente a la patologia del nifio y alas exigencias
gue implica; estamos hablando de los sesgos de |os reportes
en cualquier expediente médico institucional.

Evaluacion psicoldgica

De los pacientes ingresados, a 87 no se les efectud valoracion
psicoldgica, lo cua puede deberse a que los padres no asistieron
a las consultas debido a factores econdmicos, a fata de permiso
en d trabgo, a problemas indtitucionales o a factores emociona:
les como la resistencia a un diagnéstico psicolégico. Aun en los
nifios con edad temprana, es imprescindible disponer en € expe-
diente con una valoracion psicoldgica para fines pronésticos,
toma de decisiones posteriores e investigacion, pues son mu-
chas las suposiciones acerca de las repercusiones emocionales
y pocas las perspectivas realistas. 2%

Conducta reportada

La conducta reportada reline tanto la opinién de los especidis-
tas como la de los padres, por lo que en cuaquier conclusion

se debe considerar que el comportamiento del nifio varia de
contexto a contexto y de la vision de quien diagnostica.®® La
informacién recopilada corresponde a la conducta del nifio
reportada como predominante por la mayoria de los adultos:
familiares, maestros, terapistas y evaluador.

Observamos que una de | as principales dificultades conduc-
tuales fue la bagja tolerancia a la frustracién y los estados de
ansiedad, 1o cual muy bien puede correlacionarse con la indo-
le repetitiva de los gjercicios de fortalecimiento muscular de la
terapia especifica para LPH. Esta informacion del estado emo-
cional constituye un foco de atencion para la programacion
de las actividades y para la motivacion de los pacientes, ya
gue el contexto es proclive aimpacientar a cualquier nifio con
estas caracteristicas.

Dado que el LPH implicamés un problemade articulaciony
voz, el problema de lenguaje se presenté en casi todos los
casos (lavoz sdlo esta reportada en un expediente, lo cual nos
parece mas un error de omision o de interpretacion que de
diagnostico o que un hecho real); para efectos de prevencién
y terapéutica debe tomarse esto en cuenta. Los resultados
pudieran sugerir que €l desarrollo del lenguaje se ve retrasado
debido a que existe sobreproteccion paralelamente a los pro-
blemas de la cavidad oral, de larespiracion, articulacion y voz;
0 debido a factores de riesgo pre, peri y posnatales; o bien,
por la economia en la expresion ala que recurren los nifios con
el fin de enfrentar lo menos posible su dificultad, lo cual
correlaciona con los estados de ansiedad y baja tolerancia ala
frustracion. Otro posible factor es que por la misma malforma-
cion, los nifios con LPH frecuentemente cursan con otitis
media recurrente, la cual esta relacionada con retraso en el
desarrollo del lenguaje, por los comunes periodos en los que
los nifios no escuchan dentro de su umbral normal de audi-
cion. Es bien conocido que las estructuras del lenguaje se
desarrollan a partir de la escucha activa.*®

Los resultados anteriores emergieron de las valoraciones
psicoldgicas aplicadas y dejan entrever una relacion con la
conducta observada, sobre todo con la ansiedad.%"®

El indicador mas alto es el de ladificultad pararelacionarse,
lo cual sefiala un posible impacto directo de la malformacién
en las posibilidades y aptitudes sociales, ya que atera el tim-
bre de voz y la inteligibilidad del discurso, sin contar los ca-
sos en los que los padres y demés familiares tienen dificulta-
des para aceptar la apariencia fisica del nifio y €l impacto que
ésta causa socialmente entre los comparieritos de salon, pri-
mos e incluso profesores. De los comentarios de los padres y
de un estudio en diez familias con hijos con LPH,* sabemos
gue existe la creencia popular de que los nifios nacen con LPH
por castigo de Dios y que la enfermedad es contagiosa, 10
cual provoca rechazo socia y aislamiento. Los reportes esco-
lares de que el nifio no sabe cdmo defenderse de las burlas de
los compafieros también pudieran relacionarse en un segun-
do momento con estos resultados. En nuestra experiencia
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hemos visto que muchos de los nifios con problemas de rela-
cién provienen de familias con problemas de relacion interna
y externay que no cuentan con estrategias para enseflar a los
hijos a darse a respetar y a defenderse, o que, como o vimos
anteriormente, a sobreprotegerlos no les dan las herramien-
tas necesarias para adaptarse a un ambiente en el que no
serdn privilegiados por su condici6n,%203°

Discusion

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 especificos para conocer €l porcentgje
de la poblacién afectada con LPH. Las estimaciones se hacen
con base en la estadistica internacional y en la casuistica de
los centros hospitalarios; se desconoce la poblacion que asis-
te a consulta particular. De los casos reportados en € Institu-
to Nacional de Rehabilitacion desde 1959, suponemos un im-
pacto desigual en la poblacion rural y en la proveniente de
zonas urbanas debido a las diferentes exigencias estéticas y
de rendimiento.

La mayoria de los nifios de los 237 expedientes revisados
se encontraba en edad preescolar (la distribucion por sexo fue
casi igual para hombresy mujeres), con progenitores en nivel
secundaria, madres dedicadas a labores domésticas y padres
empleados; las familias eran de estructura predominantemen-
te nuclear y vivian en casa propia; en 48 % de los casos €l
nifio con LPH fue el menor cuando no el Unico; 35.8 % de las
familias fueron reportadas sin problemas y de 64.2 % restante,
en 51.8 % se encontré sobreproteccién, [o cual debe ser com-
parado con el hecho de que de los 150 casos evaluados por
psicologia, 80 son sefialados con baja tolerancia a la frustra-
cién y 60 con ansiedad. Asi mismo, en los indicadores emo-
cionales encontramos que la ansiedad y la dificultad pararela-
cionarse predominaron en 58.6 % de los casos evaluados por
psicologia. Ademas, existié una importante correlacién entre
LPH y retraso del lengugje, ya que 158 casos (66.66 %) cursa-
ban con este Ultimo. Debe investigarse la relacion entre
sobreproteccion, ansiedad, retraso de lenguaje y baja toleran-
cia ala frustracién, y llevar a cabo el contraste con otras
variables como rendimiento escolar, dindmica familiar o mal-
trato.
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