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RESUMEN

Objetivo: describir la percepcién de calidad de vida relacionada con salud oral en un gru-
po de poblacién colombiana escolar con labio y/o paladar fisurado (LPF). Métodos: se
realizé un estudio descriptivo transversal en 71 escolares y 53 padres/acudientes (rango
de edad: 8-18 afos, promedio: 12,5 afios, DE: + 3,21). Previa firma de consentimiento
informado, se aplicaron los cuestionarios COHQoL 8-10 y COHQoL-padres, validados en
poblacién canadiense, y traducidos al espafiol para escolares colombianos. Clinicamente,
se evalud la presencia/ausencia de caries cavitacional, aparatologia de tipo ortodéntico,
fistulas residuales, lesiones de tejidos blandos y ausencias dentales. La informacién se
organizé en una base de datos en Excel Microsoft Office® y se analizé descriptivamente
con EPIFINFO-2000. Resultados: el 66,2% de los escolares presentaba fisura unilateral, y
el 33,8%, fisura bilateral. EL 58% exhibia denticion mixta, y el 42,3% denticién permanente.
El 93% tenia aparatologia y ausencias dentales; el 59,2%, fistulas residuales; el 14,1%,
caries cavitacional, y el 11,3%, lesiones de tejidos blandos. Respecto a la percepcién de
su salud oral, el 76% de los encuestados creia que estaba bien/muy bien; el 56,3% nunca
se sintié molesto a causa de sus dientes. En general, los padres calificaron la salud oral de
sus hijos como buena. Conclusién: la percepcién general de la calidad de vida del grupo
estudiado, en relacién con la salud oral y segln el instrumento aplicado, reportada por los
nifios y padres, fue positiva. No se exploraron asociaciones estadisticas. Respecto al método
de recoleccién empleado, es necesario desarrollar un instrumento especifico para LPH que
permita entender el impacto de esta condicién en el bienestar de las personas.

PALABRAS CLAVE
Calidad de vida, salud oral, labio y paladar fisurado, percepcién de salud oral, percepcion
de calidad de vida.

AREA TEMATICA
Odontopediatria, epidemiologia oral.

ABSTRACT

Objective: Describe quality-of-life perception regarding oral health in a group of Colombian
schoolchildren with cleft lip and/or palate (CLP). Methods: A cross-sectional study with 71
students (age range 8-18 years old, mean 12.5 years, SD + 3.21) and 53 parents/caregivers
was conducted. After obtaining signed informed consent, a Spanish version of the Child Oral
Health Related Quality of Life Questionnaire COHQoL 8-10 and COHQoL-parents (validated
in Canadian population) was used. Presence of dental cavities, orthodontic appliances, resi-
dual fistulas, soft tissue lesions and missed teeth were reviewed through clinical inspection.
Data were organized in an Excel Microsoft Office® database and analyzed descriptively
through the EPI-INFO-2000. Results: 66.2% of schoolchildren had unilateral CLP and 33.8%
had bilateral CLP. 58% were in the period of mixed dentition and 42.3% had permanent
dentition. 93% had orthodontic appliances and missing teeth, 59.2% residual fistulas,
14.1% dental cavities, and 11.3% soft tissue lesions. Regarding the oral health perception,
76% interviewees thought they had good/very good oral health status; 56.3% was never
bothered with dental issues. In general, parents thought their children’s oral health was
good. Conclusion: Children and parents’ general perception of their quality of life regarding
oral health status, according to the questionnaire used, was positive. No inferential statis-
tical analysis was carried out. Regarding the data collection method used, it is necessary
to develop a more specific instrument for CLP, in order to understand the impact of this
condition in peoples’ wellbeing.

KEY WORDS
Quality of life, oral health, cleft lip and palate, oral health perception, quality of life per-
ception.

THEMATIC FIELD
Pediatric dentistry, oral epidemiology.
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INTRODUCCION

Las fisuras del paladar primario y las hendiduras de
la cara se forman durante el periodo embrionario, a
partir de la sexta semana de vida intrauterina, mien-
tras que las fisuras del paladar secundario ocurren
a partir de la octava semana, en el periodo fetal.
Epidemiolégicamente, el sexo masculino se encuentra
mas afectado por estas condiciones en una relacién
de 7:3, con un predominio del labio hendido unilateral
sobre el bilateral, y con mayor frecuencia el lado iz-
quierdo que el derecho.!?El labio y paladar fisurados
o hendidos (LPH) estan cominmente asociados a ca-
ries, malposiciones, maloclusién (mordidas cruzadas),
deficiencia del tercio medio, defectos del esmalte,
agenesia dental, presencia de supernumerarios, pro-
blemas periodontales y dificultades en la alimentacién
y la fonacién.>*®

Estudios en nifios/adolescentes con LPH indican que
algunos experimentan problemas psicosociales.”8Es-
tos incluyen ansiedad, depresién e inhibicién social,
baja autoestima, inconsciencia acerca de su aparien-
cia, y problemas de ajuste social.’ Estudiar la relacién
entre la percepcion de calidad de vida en nifios con
LPH y otras condiciones orales asociadas podria me-
jorar la comunicacién entre los pacientes, sus padres
y el equipo tratante, asi como mejorar la comprension
de la relacién entre la salud oral y los estados animicos
de los nifios y de la vida de sus familias.!’Sin embargo,
son pocos los instrumentos disponibles en pediatria
para evaluar la calidad de vida, debido en parte a las
complejas cuestiones conceptuales y metodolégicas
que intervienen en su construccion.

Una de estas cuestiones es la evolucién con la edad
de las actividades diarias, de los estados emociona-
les, de la percepcién de las relaciones y las habilidades
de comunicacién. Dichas diferencias en el desarro-
llo cognitivo, emocional, funcional y comportamental
deben ser incluidas en las encuestas que evallen la
percepcién calidad de vida en los nifios en relacién con
su salud oral. Segun la psicologia evolutiva del nifio, los
seis afios de edad marcan el principio del pensamien-
to abstracto y del autoconcepto; sin embargo, este
desarrollo varia de acuerdo con el grado de escolari-
zacién y el contexto sociocultural y familiar donde se
encuentra inmerso.!

Los nifios comienzan en algin momento a comparar
sus caracteristicas fisicas y rasgos de personalidad
con los de otros nifios. Por eso, para considerar el
concepto de calidad de vida dentro del escenario

escolar, es necesario, reconociendo su caracter mul-
tidimensional y sociohistérico, analizar cémo inte-
racttan los diferentes elementos presentes en la vida
cotidiana y social de los sujetos.!*

El LPH es una patologia que requiere un abordaje
integral y multidisciplinario. En este contexto, y de
acuerdo con lo expuesto, se considerd necesario es-
tudiar la percepcién de calidad de vida en relacién con
la salud oral en este tipo de pacientes, para realizar
un abordaje mas coherente e integral. El propésito de
este estudio es describir la percepcién de la salud oral
respecto a la calidad de vida en una poblacién escolar
con LPH con edades comprendidas entre los 8y los 18
afos, asi como la de sus padres/cuidadores.

MATERIALES Y METODOS

Este estudio descriptivo transversal se realizé con un
grupo de jévenes que asistian a un programa de aten-
cién en malformaciones craneofaciales en Bogota,
Colombia. La poblacién de referencia fueron nifios y
adolescentes escolarizados que presentaban secuela
de LPH unilateral o bilateral con edades comprendidas
entre los 8 y los 18 afios, y sus padres o acudien-
tes. La muestra seleccionada por conveniencia estuvo
conformada por 71 nifios y adolescentes y 53 padres
o acudientes. Las personas que participaron en el
estudio firmaron un consentimiento informado. Se
excluyeron nifios menores de 8 afios de edad, aquellos
con discapacidad fisica o mental para responder el
cuestionario de forma adecuada, sujetos que no res-
pondieron a la convocatoria o se negaron a participar
en el estudio, y aquellos que no diligenciaron correc-
tamente el formato de consentimiento a cabalidad.

Para estudiar la calidad de vida, se utilizaron los ins-
trumentos desarrollados por Jokovic y colaboradores.
El primero, validado en una poblacién canadiense de
8-10 afos de edad, se denomina Child Oral Health-
Related Quality of Life Questionnaire (COHQoL8-10)
y consta de 29 items, divididos en categorias sobre
informacién sociodemografica, percepciones de salud
oral, percepciones de sentimientos, percepciones re-
lacionadas con actividades escolares y percepciones
de relaciones interpersonales. El segundo cuestio-
nario fue el Child Oral Health-Related Quality of Life
Questionnaire-Parents (COHQoL-padres), el cual fue
validado en padres o acudientes canadienses y consta
de 49 items organizados en las mismas categorias que
elanterior. En Colombia, estos dos instrumentos fueron
validados por un grupo de investigadores liderados por



Martignén y Téllez en el 2008. A ambos se les realizd
traduccion reversa, se les hizo anélisis de contenido,
y se realizé un estudio piloto en una poblacién de
escolares de la ciudad de Bogota.!*?

Adicionalmente al cuestionario, se realizé un examen
clinico para evaluar la presencia de lesiones cavita-
cionales, aparatologia (fija o removible), lesiones en
tejidos blandos, fisura residual y ausencias dentales.
Se hicieron las clasificaciones de tipo de secuela (uni-
lateral o bilateral) y tipo de denticién (decidua, mixta
0 permanente).

La informacién fue organizada y tabulada en una
base de datos en Excel Microsoft Office® y se analiz
descriptivamente por medio del programa estadistico
EPI-INFO 2000. Se generaron frecuencias y porcenta-
jes de variables categéricas y promedios de variables
continuas. La informacién fue estratificada por va-
riables sociodemogréficas relevantes (sexo y estrato
socioeconémico).

El estrato socioeconémico se determiné por recibo
de servicios publicos de la residencia familiar. Los
estratos 1 y 2 se consideraron como estrato so-
cioeconémico bajo; el 3y el 4, como estrato medio, y
los estratos 5y 6, como estrato alto. Los resultados se
presentan por categorias asi: 1) percepcion de la sa-
lud oral, 2) percepcién de sentimientos, 3) percepcion
relacionada con actividades escolares y 4) percepcién
relacionada con las relaciones interpersonales.

RESULTADOS
Aspectos sociodemogréaficos

La tabla 1 muestra los resultados de acuerdo con las
variables sociodemogréficas incluidas. En cuanto al
sexo, hubo una relacién casi 3:2 de nifias con respecto
a nifios. El promedio de la edad fue 12,5 afios, donde
9 afios fue la edad mas frecuente (n = 10) y 10 afios
la menos frecuente (n = 3). El estrato socioecondmico
medio fue el mas frecuente (61%) y no hubo partici-
pantes del estrato alto. En cuanto al tipo de seguridad
social de las familias, el régimen subsidiado fue el
mas frecuente (58,1%), lo cual parece contradictorio,
si se considera que predominaron las familias de es-
trato medio; pero el régimen subsidiado se refiere a
personas que no tienen capacidad de hacer aportes
al sistema de salud (poca capacidad de pago), por
lo que son subsidiados por el sistema. Con respecto
a la procedencia, la mayoria de los participantes era
de Bogota.

TABLA 1
ASPECTOS SOCIODEMOGRAfiCOS DE LA POBLACION ESCOLAR
CON LPH PARTICIPANTE (N = 71)

Variable Frecuencia Porcentaje
sociodemografica (n) (%)
Sexo Femenino 41 57,7

Masculino 30 42,3
Edad (afios) 8 9 12,7
9 10 14,1
10 3 4,2
1 7 9,9
12 7 9,9
13 8 11,3
14 5 7,0
15 5 7.0
16 8 11,3
17 3 4,2
18 6 8,5
Estrato Bajo 27 38,1
Medio 44 61,0
Alto 0 0,0
Seguridad  Vinculados 13 18,3
social Subsidiados 42 58,1
Contributivo 16 22,5
Prepagada 0 0,0
Procedencia Bogota 58 81,7
Fuera de Bogota 13 18,3

Aspectos clinicos

TABLA 2
VARIABLES OBSERVADAS EN EL EXAMEN CL{NICO DE LOS
ESCOLARES CON LPH (N = 71)

. , . Frecuencia Porcentaje
Variable clinica )

(n) (%)

Lesiones Si 10 14,1
cavitacionales No 61 85,9
Aparatologia Si 66 93,0

No 5 7,0
Lesiones Si 8 11,3
en tejidos No 63 88,7
blandos
Fistula Si 42 59,2
residual No 29 40,8
Ausencias Si 66 93,0
dentales No 5 7,0
Tipo de Unilateral 47 66,2
hendidura Bilateral 24 33,8
Tipo de Decidua 0 0,0
denticion Mixta 41 57,7

Permanente 30 42,3

La tabla 2 muestra los resultados del examen clinico.
Sélo 10 de los 71 nifios y adolescentes presentaba
lesiones cavitacionales (14,1%), siete de ellos en la
zona anterior y tres en los dientes posteriores. EL 93%,
en el momento del examen clinico, tenia algln tipo
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PERCEPCION DE LOS ESCOLARES CON LPH SOBRE SU SALUD ORAL EN PORCENTAJE (N = 71)

Pregunta Muy bien Bien Mé&s o menos Mal
¢Cémo crees que estan tu boca y/o dientes? 35,2 40,8 21,1 2.8
No Un poquito Mucho Demasiado
¢Te molestan tus dientes y/o boca? 46,5 493 2,8 1.4
No Una o dos Algunas Muchas Casi todos

veces veces veces los dias

¢Te han dolido los dientes y/o boca en el

altimo mes? 56,3 26,8 14,1 1,4 1,4

¢Te han salido ampollas en la boca en el

Gltimo mes? 77,5 19,7 2,8 0,0 0,0

¢Te han dolido los dientes y/o boca con

alimentos frios o calientes? 49,3 35,2 12,7 2,8 0,0

¢Has tenido comida acumulada en tus

dientes en el Gltimo mes? 45,1 25,4 21,1 8,5 0,0

¢Has tenido mal aliento en el Gltimo mes? 35,2 39,4 19,7 4.2 1,4

¢En el tltimo mes has necesitado mas tiempo

para comer? 74,6 21,1 2,8 1,4 0,0

¢En el tltimo mes ha sido dificil comer o

masticar? 52,1 29,6 11,3 5,6 1.4

¢Has tenido problemas para decir o

pronunciar palabras 53,5 23,9 16,9 4.2 1,4

¢Problemas para dormir? 73,2 15,5 11,3 0,0 0,0

de aparatologia correspondiente a aparatos fijos en
61 casos (92,4%) y removible en cinco casos (7,6%).
De los ocho casos en que se presentaron lesiones en
tejidos blandos, cinco estaban en encia (62,5%), dos
en carrillos (25%) y uno en el labio (12,5%). Se observé
fistula residual en 42 (59,2%). También 66 nifios tenian
ausencias dientes, pero no se determinaron las cau-
sas. Hubo una relacién 2:1 en cuanto a la secuela de
LPH unilateral con respecto al bilateral. Los jévenes se
encontraban en denticién mixta en mayor frecuencia,
seguida de la denticién permanente.

Percepcién de los escolares con LPH sobre su
salud oral

La tabla 3 muestra los resultados de la encuesta
sobre la precepcién de la salud oral de los jévenes
participantes en el estudio. En general, el grupo se
sentia muy bien y bien con respecto a su boca, y la
mayor parte de ellos habia tenido pocas molestias
dentales o ninguna. La distribucién de frecuencias
relativas muestra un descenso continuo, en cuanto
al porcentaje de molestias especificas, como dolor
dental, ampollas en la boca, dolor ante el frio o el ca-
lor, acumulacién de comida, mal aliento y dificultades
para masticar, hablar o dormir.

Percepcibn de nifios y jovenes sobre sus
sentimientos, actividades escolares y
relaciones interpersonales

Menos de la mitad de los nifios y nifias expresé haber
tenido algln tipo de sentimiento como timidez, tris-
teza, preocupaciéon por lo que pensaran los deméas o
preocupacion por el estado de sus dientes (tabla 4).
Del mismo modo, la mayor parte de ellos expresé ha-
ber mantenido sus actividades escolares como acudir
al colegio, hacer las tareas, poner atencién y hablar en
publico (tabla 5). Lo mismo ocurrié con las relaciones
personales, como hablar con otros nifios y sonreir;
sin embargo, en dos preguntas los porcentajes fueron
inversos: en un 66,2% de los casos los nifios y jévenes
del estudio habian sido molestados por la apariencia
de su boca y al 80,3% de ellos les habian preguntado
alguna vez acerca de sus dientes y boca (tabla 6).

Percepcién de los padres

En general, las respuestas de los padres fueron cer-
canas a las de los niflos en cuanto a su salud oral,
sentimientos, actividades escolares. El 71,7% de los
padres contesté haber tenido nunca sentimientos de
culpa a causa de la salud oral de sus hijos. El 50,9%
de ellos report6 haber dejado de trabajar para llevar-
los a citas odontolégicas, mientras que el 66% refirié



TABLA 4

PERCEPCION DE LOS ESCOLARES CON LPH SOBRE SUS SENTIMIENTOS EN PORCENTAJES (N = 71)

p Una o dos Algunas Muchas Casi todos
regunta No i
veces veces veces los dias

En el Gltimo mes ¢qué tan seguido has

estado molesto? 69,0 21,1 85 1,4 0,0

¢Qué tan seguido has sentido tristeza? 54,9 32,4 9,9 2,8 0,0

¢Qué tan seguido has sentido timidez? 52,1 29,6 11,3 4,2 2,8

¢Qué tan preocupado has estado por

lo que piensan los demas? 57,7 25,4 11,3 4,2 1,4

¢Qué tan seguido te has preocupado

por tus dientes? 52,1 21,1 19,7 4,2 2,8
TaBLA 5

PERCEPCION DE LOS JOVENES CON LPH SOBRE SUS ACTIVIDADES ESCOLARES EN PORCENTAJES (N = 71)

Una o dos Algunas Muchas Casi todos
Pregunta No ,
veces veces veces los dias
En el Gltimo mes ¢qué tan seguido has
faltado al colegio? 66,2 16,9 14,1 2,8 0,0
¢Qué tan seguido ha sido dificil hacer
las tareas? 83,1 9,9 5,6 1,4 0,0
¢Qué tan seguido ha sido dificil poner
atencién? 87,3 7,0 4,2 1,4 0,0
¢Qué tan seguido has evitado hablar o
leer en voz alta? 64,8 25,4 85 1,4 0,0
TABLA 6

PERCEPCION DE LOS ESCOLARES CON LPH SOBRE SUS RELACIONES INTERPERSONALES EN PORCENTAJES (N = 71)

p Una o dos Algunas Muchas Casi todos

regunta No R
veces veces veces los dias

En el Gltimo mes ¢qué tan seguido has

tratado de no sonreir delante de otros

nifios? 60,6 239 8,5 7,0 0,0

¢Qué tan seguido no has querido

hablar con otros nifios? 64,8 21,1 9,9 4.2 0,0

¢Qué tan seguido has tratado de no

estar con otros nifos? 66,2 25,4 4.2 4.2 0,0

¢Qué tan seguido has evitado

actividades deportivos o de grupo? 64,8 25,4 8,5 1,4 0,0

¢Qué tan seguido te han molestado

otros nifios por culpa de tus dientes

y/o boca? 338 40,8 18,3 5,6 1,4

¢Qué tan seguido te han preguntado

por tus dientes y/o boca? 19,7 40,8 239 14,1 1,4

tener menos tiempo para sus hijos. Contrario a las DISCUSION

respuestas de los nifios, el 67,9% de los padres dijo
que su hijo se ha sentido preocupado por la apariencia
de los dientes en alguna oportunidad, y el 73,6% de
los escolares ha hecho preguntas sobre los dientes.
Finalmente, el 71,7% reporté no sentirse preocupado
porque sus hijos puedan tener menos oportunidades
en la vida por culpa de sus dientes (tablas 7-10).

Se aplico el instrumento COHQoL8-10 validado al es-
pariol a un grupo de nifios de 8 a 18 afios de edad y sus
padres o acudientes. Extender su uso en esta poblacién
pretenderia ulteriormente probar su aplicabilidad como
instrumento unificado en toda la poblacién escolar.”®

~
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TABLA 7

PERCEPCION DE LOS PADRES SOBRE LA SALUD ORAL DE SUS HIJOS CON LPH EN PORCENTAJES (N = 53)

Pregunta Excelente Muy bien Bien Méas o menos Pobre
¢Coémo calificaria usted la salud oral
de su hijo/a? 26,4 189 41,5 132 0,0
Nada Muy poco Algo Bastante Muchisimo
¢Qué tanto el bienestar de su hijo
se ve afectado por la salud de sus
dientes y/o boca? 24,5 37,7 283 19 7.5
Nunca Una o dos Algunas Frecuente Todos }os dias No sabe
veces veces o casi todos
En los Gltimos tres meses, icon
frecuencia su hijo ha sentido dolor en
sus dientes y/o boca? 43,4 37,7 17,0 19 0,0 0,0
¢Encias que sangran? 30,2 39,6 18,9 9.4 1,9 0,0
¢Ampollas en la boca? 64,2 22,6 13,2 0,0 0,0 0,0
¢Mal aliento? 41,5 35,8 20,8 1,9 0,0 0,0
¢Comida atascada en el paladar? 39,6 26,4 26,4 57 0,0 0,0
¢Comida atascada en los dientes? 24,5 37,7 28,3 19 7,5 0,0
¢Dificultad para morder? 50,9 22,6 9,4 11,3 57 0,0
¢Respiracién por la boca? 67,9 57 15,1 57 57 0,0
¢Dificultad para dormir? 79,2 11,3 5,7 1,9 19 0,0
¢Dificultad para hablar? 60,4 26,4 5,7 3,8 19 0,0
¢Toma mas tiempo para comer? 71,7 15,1 3.8 19 57 0,0
¢Dificultad para comer alimentos? 71,7 15,1 7,5 3,8 0,0 0,0
¢Tiene la dieta limitada a cierto tipo
de comidas? 73,6 13,2 11,3 1,9 0,0 0,0
TABLA 8

PERCEPCION DE LOS PADRES SOBRE LOS SENTIMIENTOS DE SUS HIJOS CON LPH EN PORCENTAJES (N = 53)

Una o dos

Algunas

Todos los dias

Pregunta Nunca Frecuente . No sabe
veces veces o casi todos
¢En los Ultimos tres meses, con
frecuencia su hijo ha sentido
molesto? 52,8 22,6 17,0 3.8 38 0,0
¢(Frustrado/irritado? 71,7 7,5 15,1 3,8 19 0,0
¢Ansioso/temeroso? 64,2 17,0 15,1 3.8 00 0,0

Los resultados de una variedad de estudios que ex-
ploran el autoconcepto y las dificultades en el com-
portamiento entre nifios con diferentes grados de
desfiguracién facial y tipos de LPH han producido
resultados muy variables. Jokovic y colaboradores>*
muestran cémo los adolescentes con diferencias fa-
ciales estan enriesgo de tener problemas en el apren-
dizaje, comportamiento y competencia social.

Jokovic y colaboradores,** utilizando el cuestionario
CPQ encontraron pocas diferencias en la percepcién
de la calidad de vida relacionada con la salud de ni-
fios entre 11 y 14 afios con condiciones orofaciales,
al compararlos con nifios con condiciones dentales
comunes. Ello sugiere que la mayoria de los nifios

son capaces de solucionar cualquier adversidad que
enfrenten como resultado de su condiciéon.’>* El es-
tudio actual, en términos generales, mostré actitudes
y respuestas positivas por parte de los escolares y sus
padres. Los datos descriptivos no sugieren diferencias
por sexo, estrato sociodemograficoy tipo de asegura-
miento, situacién que puede explicarse, pues todos los
jévenes participantes se encontraban bajo el mismo
esquema de manejo integral desde su nacimiento.

Algunos resultados permiten mostrar algiin impacto
del LPH y del tratamiento sobre la cotidianidad de las
vidas de los nifios y sus familias. Aunque el 76% dijo
sentirse bien o muy bien con su salud oral, el 53,5%
expresé tener algin tipo de molestia en boca y el



TABLA 9
PERCEPCION DE LOS PADRES SOBRE LAS ACTIVIDADES ESCOLARES DE SUS HIJOS CON LPH EN PORCENTAJES (N = 53)

Una o dos Algunas Todos los dias
Pregunta Nunca Frecuente . No sabe
veces veces o casi todos
Por causa de sus dientes, ¢en los
Gltimos tres meses su hijo ha faltado
al colegio? 62,3 17,0 18,9 19 00 0,0
¢Ha tenido dificultad para poner
atencién? 77,4 13,2 7,5 19 00 0,0
¢No ha querido leer o hablar en voz
alta? 67,9 13,2 57 9,4 38 0,0
¢Hablar con otros nifios? 66,0 15,1 13,2 19 19 19
¢(Reirse en presencia de otros nifios? 62,3 18,9 13,2 1,9 19 1,9
¢Sentirse menos saludable que otros
nifios? 66,0 17,0 11,3 3,8 19 0,0
¢Sentido diferente que otros nifos? 58,5 18,9 17,0 3.8 19 0,0
¢No se ve tan guapo como otros
nifios? 66,0 17,0 9,4 3,8 38 0,0
¢Ha actuado timidamente apenado? 56,6 20,8 17,0 3,8 19 0,0
¢Ha sido excluido por otros nifios? 66,0 18,9 11,3 19 19 0,0
¢No ha querido o compartir tiempo
con otros nifos? 86,8 5,7 5,7 19 0,0 0,0
¢No ha querido o podido participar
en actividades? 64,2 15,1 15,1 19 38 0,0
¢Se ha preocupado por la apariencia
de sus dientes? 32,1 24,5 28,3 3,8 113 0,0
¢Ha hecho preguntas acerca de su
boca? 26,4 54,7 17,0 19 00 0,0
TABLA 10

PERCEPCION POR LOS PADRES SOBRE LAS RELACIONES INTERPERSONALES DE SUS HIJOS CON LPH EN PORCENTAJE (N = 53)

Una o dos Algunas Todos los dias
Pregunta Nunca Frecuente . No sabe
veces veces o casi todos
En los Gltimos tres meses, ¢usted
u otro miembro de la familia se ha
sentido molesto? 67,9 17,0 11,3 3.8 0,0 0,0
¢Ha dejado de dormir? 81,1 11,3 3,8 1,9 19 0,0
¢Ha tenido sentimientos de culpa? 71,7 11,3 9,4 3,8 38 0,0
¢Ha tomado tiempo de su trabajo
para cumplir citas odontolégicas? 50,9 22,6 11,3 13,2 19 0,0
¢Ha tenido menos tiempo para usted
y su familia? 66,0 26,0 7,5 1,9 19 0,0
¢Ha estado preocupado porque
su hijo pudiera tener menos
oportunidades de vida? 71,7 15,1 7,5 3.8 19 0,0
¢Ha sentido incémodo en lugares
publicos con su hijo/a? 77,4 13,2 5,7 19 19 0,0
Durante los Ultimos tres meses,
¢qué tan frecuente su hijo ha estado
celoso de usted? 83,0 9,4 19 3,8 19 0,0
¢Ha culpado a algln familiar o usted? 83,0 9.4 19 19 38 0,0
¢Ha peleado con usted o con algln
familiar? 86,8 3,8 57 19 19 0,0
¢Ha requerido mas atencién de usted
o algun familiar? 75,4 3.8 17,0 1,9 19 0,0
¢Ha interferido con actividades
familiares en la casa o sitios
publicos? 88,7 5,7 5,7 0,0 0,0 0,0
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50,7% presentd molestias con el cambio de tempera-
tura (frio o calor). Condiciones como el mal aliento y la
acumulacién de alimentos pueden estar relacionadas
con la necesidad de intervencién temprana y la pre-
sencia de aparatologia. En cambio, se podria esperar
que otras condiciones clinicas fueran inherentes al
LPH, como las dificultades para comer o los problemas
para pronunciar. Sin embargo, no representaban un
problema mayor para esta poblacién, debido proba-
blemente al esquema de tratamiento integral bajo el
cual los nifios habian estado desde temprana edad,
asi como al equipo interdisciplinario que apoyaba el
desarrollo delindividuo desde su nacimiento (odonto-
logia, fonoaudiologia, psicologia, otorrinolaringologia
y cirugia plastica).

Al analizar todas las variables en cuanto a sexo y
estrato sociodemografico, no se encontraron dife-
rencias aparentemente importantes. Los padres res-
pondieron con algunas diferencias para algunas pre-
guntas como: su hijo se ha sentido timido, apenado
o excluido, no ha querido participar en actividades
escolares por causa de sus dientes, se ha preocupado
por la apariencia de sus dientes y su hijo ha requerido
mas atencién de usted (padre). Los padres de estrato
socioeconémico bajo respondieron en mayor nime-
ro “algunas veces” y los de estrato socioeconémico
medio la respuesta mas comin fue “nunca”. Esta si-
tuacién puede explicarse por diferencias individuales,
sociales o culturales en la forma de aceptar, recono-
cer o enfrentar el LPH.

Aunque la mayoria de los nifios y adolescentes no
manifesté sentirse molesta, triste o timida a causa
de sus dientes y una minima parte mostré preocu-
pacién por esto, el 66,2% afirmé haber sido moles-
tado alguna vez por sus dientes y al 80,3% le habian
preguntado en alguna oportunidad por ellos. A pesar
de lo anterior, y segln los hallazgos de este estudio,
las secuelas por LPH no limitaron el desarrollo social,
segln lo percibido por sus padres. La percepcion de
los escolares y sus padres en actividades escolares y
relaciones interpersonales fue positiva, y no se evi-
denciaron alteraciones en las rutinas cotidianas y
educativas. Esto podria ser por la estrecha cercania,
conocimiento y compafia que se genera desde el
inicio del tratamiento, que propicia un mayor vinculo
afectivo intrafamiliar.

Vinaccia y colaboradores,® en un estudio en ado-
lescentes con LPH tratados de la ciudad de Mede-
llin, Colombia, encontraron un indice promedio para
la autoimagen, el autoconcepto y la autoestima, al

compararlos con individuos sin fisura de un estudio
anterior. Los puntajes medios de la subdimensién
autoconcepto de los jévenes con LPH fue de 67,3
puntos y el de los sanos fue de 67,5 puntos. Los pun-
tajes medios de la subdimensién autoimagen de los
jévenes con LPH fueron de 41,8 puntos y en el estudio
original fueron de 43,9 puntos; y los puntajes medios
de la subdimensién autoestima de los jovenes con LPH
fueron de 59,9 puntos, en comparacién de los 65,5
puntos de la investigacién original.

En cuanto a la escala de habilidades sociales, encon-
traron una puntuacién mediobaja con unos autoes-
quemas favorables para el funcionamiento éptimo en
la vida de los adolescentes con LPH que participaron
en el estudio. Ademas, algunas dificultades presenta-
das no llegan a ser significativas, sobre todo, en las
dimensiones expresion de enfado o disconformidad
(EHS-3), en la de hacer peticiones (EHS-5) y en la
dimensiéon defensa de los propios derechos como
consumidor (EHS-2), que podrian relacionarse con
el sentimiento de exclusion social encontrado en el
analisis de los cuentos y dibujos de este estudio.

Locker y colaboradores,” en un estudio publicado
en el 2005, en el que se aplicé el cuestionario HR-
QolL11-14, concluyeron que existen pocas diferencias
entre jovenes con anomalias orofaciales y sin estas. La
mayoria de ellos refleja el apoyo familiar y el trabajo
en equipo; los adolescentes se ajustan y manejan de
forma adecuada a la realidad, y superan las adversi-
dades en forma similar a sus pares. Estos resultados
concuerdan con lo observado en este trabajo y so-
portan la importancia del abordaje integral interdisci-
plinar en los pacientes con anomalias craneofaciales.

Damiano y colaboradores’® evaluaron los factores que
pueden afectar la calidad de vida en preadolescentes
(2-12 afios de edad) con fisuras orales no sindrémi-
cas, a través de entrevistas telefénicas a padres de
los nifios registrados en el estado de lowa, Estados
Unidos. Los factores que mas afectaban la calidad de
vida estaban relacionados con el grado de secuela
y la edad, el tipo de fisura y el grado de alteracién
fisica y psicoldgica. En los menores entre 2-7 afios, los
puntajes mas altos se presentaron en labio fisurado y
labio/paladar fisurado, al compararlos con solo pala-
dar fisurado. En los nifios mayores en el rango de 8-12
afios de edad ocurrié lo contrario. La estética y las
secuelas en el lenguaje parecen ser los factores méas
importantes que afectan la calidad de vida en fisuras
orales, sobre todo a partir de los 8 afios, cuando la
aceptacion por parte de pares parece ser critica.



En otro estudio, Edwards y colaboradores!® discu-
tieron sobre los alcances y limitaciones de los ins-
trumentos para medir el impacto en la calidad de
vida en adolescentes con anomalias craneofaciales.
Presentaron una propuesta sistematizada de analisis
cualitativo teniendo en cuenta las consecuencias, la
superacién, el estigma, el aislamiento, la autoimagen,
las emociones, el tratamiento y la cirugia con sus
resultados como factores de andlisis. Confirmaron,
asimismo, la necesidad de continuar trabajando en
desarrollar propuestas integrales que permitan ana-
lizar de forma adecuada la situacién del adolescente.

El andlisis de los estudios mencionados y los resul-
tados del presente trabajo sustentan la necesidad
de continuar desarrollando herramientas de anélisis
especificas con las cuales evaluar la relacién salud
general-salud oral en la calidad de vida de nifios, jo-
venes y adultos con malformaciones craneofaciales.
En este estudio se utilizé6 un cuestionario validado
en poblacién canadiense, y su traduccion al espafiol
habia sido probada por investigadores de la misma
institucién donde se realizé el presente trabajo. Sin
embargo, se han creado y evaluado varios tipos de
encuesta para estudiar la calidad de vida en salud
oral. Es necesario determinar sus limitaciones y hasta
qué punto ellos permiten evaluar la calidad de vida.
Es muy importante contar con instrumentos valida-
dos, acertados y precisos que permitan evaluar en la
poblacién las necesidades e intervenciones de forma
objetiva y poder aportar en la toma de decisiones y
en el desarrollo de politicas para la proteccién del
derecho a la salud y el bienestar de los individuos y
sus familias.

CONCLUSION

En general, la percepcion de salud oral, sentimientos,
actividades escolares y relaciones interpersonales
reportada por los nifios con LPH y sus padres fue
positiva. Algunos aspectos como las molestias den-
tales, la acumulacién de restos alimenticios, el mal
aliento, la presencia de fistulas residuales, la preocu-
pacién por la apariencia dental, el ser molestado por su
condicion y las preguntas acerca de sus dientes/boca
requieren mayor profundizacién en estudios futuros.
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