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Resumen

Los nifios que padecen enfermedades
genéticas son una poblacién vulnerable para
desarrollar problemas de salud mental. Una de
las anomalias congénitas mas frecuentes es la
fisura labiopalatina (FLAP). Objetivo: Estudiar
elimpacto a nivel familiar del diagnostico de
FLAP. Metodologia: Alcance exploratorio, 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 42 casos. Resultados: El
diagndstico de una fisura labio palatina es

una experiencia dificil en los padres, quienes
viven este momento de manera negativa,

con tristeza y miedo. Sin embargo, los nifios
pequefios con FLAP presentan niveles de
salud mental similares a la poblacion general.

Citar como:

Abstract

Children with genetic diseases are a
vulnerable population in the development

of mental health problems. The cleft lip and
palate (FLAP) is one of the most common
congenital anomalies. Objective: To study the
impact at family level of the FLAP diagnosis.
Methodology: Exploratory 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 42
cases. Results: 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. Nevertheless, children
with FLAP present similar levels of mental
health with general population.
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Problemas de salud
mental en ninos con
fisura labiopalatina

Mental health problems in children with labiopalatin fissures

Javiera Ortega
Natalia Vazquez

Introduccion

Los padres de nifios que padecen una condicion cronica médica se enfrentan a desafios diarios
que son multidimensionales, cambios en el trabajo, en la economia y en la distribucion de los
roles familiares. Las consultas periddicas con distintos especialistas en temas relacionados a la
enfermedad y habilidades de cuidado, requieren de mucho tiempo y esfuerzo familiar (Pelentsov,
Fielder, & Esterman, 2016). Las familias de estos nifios suelen encontrarse estresadas a nivel
emocionaly econémico, y sienten la necesidad de un mayor apoyo social y psicolégico (Anderson,
Elliott, & Zurynski, 2013). Existen algunos estudios que sugieren que esta situacion puede significar
un mayor riesgo para la salud mental del nifio. Por ejemplo, en una investigacion realizada
recientemente en argentina se demostrd que los nifios pequefios con sindromes genéticos v
malformaciones congénitas tienen significativamente niveles mas altos de problemas de salud
mental, en comparacion con sus pares sin problemas de salud (Vazquez, 2015)

Desde la psicologia de la salud, se ha buscado estudiar factores cognitivos relacionados a
distintas enfermedades genéticas y malformaciones congénitas encontrando que las personas
con sindromes genéticos pueden presentar dificultades cognitivas generales como en el caso de
Sindrome de Down, o dificultades especificas, por ejemplo, en la teoria de la mente en el caso
del Sindrome de Turner (Aguilar, Lépez, Agulla, Lopez Morales, & Urquijo, 2019; Robles-Bello &
Sanchez-Teruel, 2020). Asu vez, se ha despertado un interés por la intervencion psicolégica en este
tipo de patologias concluyendo que es necesario considerar la intervencion temprana como una
intervencién necesaria en estas enfermedades (Robles-Bello & Sanchez-Teruel, 2020). Por otro lado,
distintos estudios se han centrado en la salud mental de las personas afectadas con patologias
genéticas encontrando que estas personas pueden presentar distintos sintomas psicopatoldgicos
(Abbott, vy otros, 2019; Benderly, y otros, 2018). El presente estudio se encuentra dentro de esta
linea y tiene por objetivo el estudio de la salud mental infantil en nifios nacidos con fisura labio
palatina y las consecuencias de este diagnostico a nivel familiar. La fisura labio palatina es un tipo
de malformacion congénita que no ha sido estudiada de manera exhaustiva en nuestro contexto,
desde la psicologia de la salud.
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La fisura labio palatina es una de las malformaciones congénitas
craneofaciales mas frecuentes. Su prevalencia en Argentina es de 16,85
cada 10,000 nacimientos para todas las fisuras orales, y de 11,9 cada
10,000 nacimientos para la fisura labio palatina combinada (Registro
Nacional de Anomalias Congénitas [RENAC] , 2019). Se trata una ano-
malia congénita de tipo estructural, ya que la alteracién es morfoldgi-
ca. Estas fisuras comprenden cuatro zonas bucales: el labio superior, el
reborde alveolar, el paladar duroy el paladar blando, y las fisuras pue-
den seraisladas de una sola zona o combinadas de varias zonas (Corbo
Rodriguez & Marimon Torres, 2001). Si bien las fisuras afectan tanto a
varones como mujeres, las fisuras de labios suelen ser mas frecuen-
tes en varones, mientras que las fisuras aisladas del paladar suelen ser
mas comunes en mujeres (Corbo Rodriguez & Marimén Torres, 2001).
En cuanto a la etiologia de esta anomalia congénita, es considerada
una anomalia de causa mixta. En la etiopatogenia se encuentran tanto
factores genéticos, como causas ambientales. Los factores genéticos,
tienen mayor peso en las fisuras aisladas de labio y las fisuras labiopa-
latinas, que en las fisuras de paladar. En cuanto al ambiente, se encuen-
tran asociados como teratégenos el consumo de alcoholy tabaco de la
madre durante la gestacidn, la falta de acido félico y vitamina B, el con-
sumo de algunos medicamentos durante la gestacion, asi como la tera-
pia materno anticonvulsivante. Este interjuego de factores ambientales
y genéticos actlia entre la cuarta y octava semana de gestacion, por lo
que el diagndstico es muchas veces prenatal, mediante una ecografia.
Si el diagnostico no llega a ser prenatal, dependiendo del tipo de fisura
puede darse al nacer, cuando es fisura de labio, 0 a los pocos meses
de vida, como en casos de fisura de paladar aislado (Garcia Escudero,
Ricaurte Jaramillo, & Suarez Montes, 2016; Monasterio & Tastets, 2016).

Esta condicién trae consigo no solo alternaciones estéticas, sino
que se encuentra asociada a alteraciones funcionales como la ali-
mentacion, el habla, la respiracion, ademas de problemas psicoldgi-
cos y dificultades sociales de diversa magnitud. Por esta razén es que
el enfoque de tratamiento necesita de un equipo multidisciplinario
compuesto por pediatra, cirujano plastico, ortodoncista, genetista, fo-
noaudiélogo, odontdlogo, psicologo y asistente social. Todo este equi-
po trabaja con el objetivo de lograr la rehabilitacion del paciente y su
integracion a la sociedad (Lewis, Jacob, & Lehmann, 2017, Monasterio
& Tastets, 2016).

Respecto de la salud mental de los nifios con fisura labiopalati-
na, la bibliografia previa sugiere que éstos presentan un riesgo elevado
para problemas comportamentales, tanto externalizantes como inter-
nalizantes (Crerand, M. Kapa, & Litteral, 2017; Ha, y otros, 2013; Hunt,
Burden, Hepper, & Johnston, 2005). En cuanto a problemas internali-
zantes, aparecen principalmente el retraimiento social, la ansiedad-de-
presion (Barlow & Ellard, 2006; Bilboul, Pope, & Snyder, 2006; Ha, y
otros, 2013; Hunt, Burden, Hepper, & Johnston, 2005; Pope & Snyder,
2005). Aparecen ademas problemas externalizantes, como dificultades
atencionales y comportamiento agresivo (Ha, y otros, 2013; Snyder,
Bilboul, & Pope, 2005). Al tratarse de una malformacién craneofacial
surgen también dificultades referidas autoconcepto, principalmente
en adolescentes (Snyder, Bilboul, & Pope, 2005; Hunt, Burden, Hepper,
& Johnston, 2005). Estos problemas que aparecen en esta anomalia
podrian estar relacionados a la vez con el estrés que atraviesan los cui-
dadores (Pope, Tillman, & Snyder, 2005).

El impacto diagnostico en los padres de nifios con fisura labio
palatina ha sido estudiado con anterioridad. Se han encontrado que
los padres expresan sentimientos de shock, tristeza y preocupacion
(Nguyen & Jagomagi, 2018; Zeytinoglu, Davey, Crerand, & Fisher, 2016).
Mas alla del diagndstico, la salud mental de los padres de nifios con
fisura labio palatina también parece verse afectada. Los padres de ni-

fios con esta malformacion reportan niveles mas elevados de depre-
sion, ansiedad y somatizacion, que las madres de nifios sanos (Kumar,
y otros, 2020; Zhang, Zhou, Meng, Yuelin, & Shi, 2016). Es comUn que
estos padres reporten haber sufrido un impacto en su situacion laboral
y econdmica, asi como un impacto tanto positivo como negativo en la
relacion con su pareja (Pelentsov, Fielder, & Esterman, 2016). De igual
forma, reportan sentir que no prestan el tiempo que necesitan a sus
demas hijos, asi como sentimientos de aislamiento social (Pelentsov,
Fielder, & Esterman, 2016) . Este aislamiento esta vinculado a distintas
razones, como la falta de redes de apoyo, una falta de conocimiento
y entendimiento de la enfermedad de parte de los otros, y el no tener
contacto con otros padres que viven experiencias similares. Es impor-
tante considerar que el cuidador principal del hijo afectado suele ser
la madre, y que las tareas de cuidado que los hijos requieren suelen
ser demandantes, contribuyendo a la sobrecarga (Razera, Trettene,
Tabaquim, & Niquerito, 2017). Dentro de las tareas que se le atribuyen al
cuidador se encuentran cuidados diarios, los turnos médicos de rutina,
y las discusiones de preocupaciones y estrategias con los profesionales
de salud (Pelentsov, Fielder, & Esterman, 20162).

A'su vez, los padres de nifios con fisura labio palatina tienen pre-
ocupaciones relacionadas a la malformacién, mas allé de las preocu-
paciones parentales normales (Stiernman, Osterlind, Rumsey, Becker,
& Persson, 2019). Dentro de estas preocupaciones se destacan el de-
sarrollo del lenguaje, el desarrollo dental y las intervenciones quirlrgi-
cas a las que son sometidos (Stiernman, Osterlind, Rumsey, Becker, &
Persson, 2019). Aparece también la preocupacion relacionada al &mbi-
to social, especificamente con el bullying en el &mbito escolar y rela-
ciones entre pares (Klein, Pope, & Abbott, 2014; Stiernman, Osterlind,
Rumsey, Becker, & Persson, 2019).

Para lograr un abordaje adecuado de estas familias, Argentina
cuenta con la “Red para la atencion de niflos/as con fisuras labio alvéo-
lo palatinas (FLAP), pie bot y displasia de cadera”, creada a principios
de 2015 a partir del Programa SUMAR. Con la creacion de esta red de
atencion coordinada por la Red Nacional de Anomalias Congénitas (RE-
NAC), los nifios y nifias que nacen con FLAP tienen garantizada la aten-
cion integral, que incluye cirugia, pediatria, fonoaudiologia, odontolo-
gia, genetista, psicologia, entre otros (Ministerio de Salud Presidencia
de la Nacion, 2015).

La presente investigacion se propone entonces seguir contribu-
yendo al conocimiento del impacto psicoldgico en la salud mental de
los nifios con fisura labio palatina, con el fin de aportar informacion
validay confiable para el tratamiento multidisciplinar de estos nifios. El
objetivo general del presente trabajo fue conocer los niveles de proble-
mas en la salud mental de nifios pequefios de buenos aires con fisura
labio palatina, y las principales preocupaciones, valoraciones y emo-
ciones de los padres frente al diagndstico de sus hijos.

Dentro de los objetivos especificos se encontraban: 1) Explorar el
tipo de problemas que predominan segin las distintas dimensiones de
problemas externalizantes (problemas de atencién y comportamiento
agresivo) e internalizantes (quejas somaticas, emocionalmente reacti-
Vo, retraimiento y ansioso/depresivo); 2) identificar las emociones mas
frecuentes que los padres sintieron al momento del diagnéstico de una
fisura labio palatina en sus hijos; 3) indagar los aspectos que los padres
resaltan como preocupaciones actuales respecto de sus hijos;y por Ul-
timo, 4) indagar los aspectos que los padres resaltan como positivos
respecto de sus hijos.
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&’
M eto d O residentes en Argentina. Fueron incluidos en la investigacién aquellos

padres que tuvieran al menos un hijo diagnosticado con un tipo de
fisura y fueran residentes de Argentina. Quedaron excluidos de la
muestra aquellos nifios que ademas de la fisura presentaran retraso

PObIaCI on y m UEStra mental. El muestreo fue de tipo intencional y se llegd a una muestra de

42 casos.
El universo de estudio fueron las familias con nifios de entre 1 2 a 5

afios con fisura labio palatina. La poblacion objeto de estudio fueron Los datos sociodemograficos de la muestra se encuentran en la
los cuidadores (padre o madre) de los nifios con fisura labio palatina  Tabla 1.

Tabla 1. Distribucion segln variables sociodemograficas

Variables sociodemogréficas Muestra

Caracteristicas del nifio % \
Sexo del nifio

Varones 66,70% 28
Mujeres 33,30% 14
Edad M=2,81 DE=1,46
Escolaridad &
no concurre a ningun tipo 42.90% 18 &I
jardin maternal o guarderia 14,30% 6 =2
jardin de infantes 42,90% 18 ;
Caracteristicas de los padres 2
Sexo del cuidador que respondi6 el cuestionario %
masculino 9,50% 4
Femenino 90,50% 38
N M=32,10 DE=6,25 o
ad de la madre : 5 o
Min. 20 Max. 45 s
M=36,73 DE=10,39 o
Edad del padre : v
Min. 21 Max. 72 o
Estado civil de los padres %
casado-viviendo juntos 90,40% 38 %
separados-divorciados 7,20% 3 '%
madre sola 2,40% 1 %
Max. nivel de instruccion: madre %
hasta secundario incompleto 16,90% 7 Ea)
secundario completo 28,60% 12 {7“,
terciario incompleto-completo 19,10% 8 S:S)
universitario incompleto-completo 33.3% 14
Max. nivel de instruccion: padre ©
hasta secundario incompleto 31,00% 13 °£
secundario completo 31,00% 13 gl
terciario incompleto-completo 16,60% 7 :
universitario incompleto-completo 21,40% 9 é
Principal sostén econémico familiar -
padre 77,4% 24
Persona con mayores ingresos madre 12,9% 4
otro 9,7% 3
Laboralmente activo 91.50% 41
73,80% 31
Cobertura médica 23,80% 10
no sabe-no 1

contesta 2,4%
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Diseno implementado

Se trat6 de un disefio descriptico y corte transversal.

Procedimiento

Los casos fueron recabados en modalidad presencial auto
administrada en la seccion de genética del Hospital de Nifios Ricardo
Gutiérrez y la Fundacion Piel. Una segunda parte de la muestra se
recabd en una modalidad virtual auto administrada a través de grupos
online de apoyo de padres de nifios con fisura de labio o paladar.
Solo participaron del estudio aquellos cuidadores que firmaron el
consentimiento informado.

Técnicas o instrumentos de
recoleccion de la informacion

El protocolo que fue administrado consiste en un consentimiento
informado, un cuestionario de datos sociodemogréficos, cuatro
preguntas cerradas, una pregunta abiertay el Child Behavior CheckList.

En el cuestionario sociodemografico se tomaron los datos perso-
nales del nifio y de sus padres. Dentro de estos datos se consideraron
la edad del nifio, sexo del nifio y su diagnostico, nivel de instruccion
de los padres, situacion laboral de los mismos y su estado civil, edad y
SEexo.

Respecto de las preguntas que se disefiaron para obtener infor-
macion cualitativa:

Para explorar el impacto psicolégico del asesoramiento en
los padres de nifios con fisura labio palatina se utilizo la pre-
gunta abierta: “;Como se sintieron frente al diagndstico?” Al
tratarse de una pregunta abierta, la respuesta de los partici-
pantes era libre, sin ofrecerles categorias de respuesta.

Para conocer otros componentes relacionados al asesora-
miento genético se utilizaron las preguntas cerradas: “/A qué
edad fue diagnosticado?”, “;Hay algin otro familiar que tenga
la misma enfermedad?”, “;Recurrieron alguna vez a un Psicé-
logo?”, y “;El niflo(a) ha estado bajo atencion con Psicdlogo o
Psiquiatra durante el Ultimo afio?”.

El instrumento con mayor uso transcultural para evaluar proble-
mas en la salud mental infantil es el Child Behavior Checklist (CBCL).
Sus autores pudieron definir, a partir de datos relevados en 24 socie-
dades, dos grupos de sindromes que retinen a problemas que tienden
a ocurrir de manera conjunta, a los que denominaron externalizantes
e internalizantes. (Rescorla, y otros, 2011). Los sindromes de tipo exter-
nalizantes principalmente se refieren a conflictos que se dan con otras
personasy a las expectativas que existen sobre el nifio. Dentro de estos
se incluyen el comportamiento agresivo y los problemas de atencion.
El comportamiento agresivo muestra sintomas percibidos por los pa-
dres ensus hijos con conductas como no soportar la espera, conductas
desafiantes, destruccion de cosas, rapida frustracion, requiere de mu-
cha atencién, desobediencia, entre otras. Los problemas de atencién
son detectados a través de conductas como no lograr concentrarse o
poner atencion, no poder quedarse quieto, poca coordinacién, cam-
bio rapido de actividades, entre otras (lvanova, y otros, 2010). Contra-
rio a éstos, los problemas internalizantes se refieren a problemas que

ocurren principalmente dentro del self. Ansiedad, depresién, quejas
somaticas, retraimiento y ser emocionalmente reactivo se encuentran
dentro de esta clasificacion. La ansiedad y la depresion muestran sin-
tomatologia como dependencia excesiva de adultos, sentirse rapida-
mente ofendidos, se muestra nervioso o tenso, se avergienza con fa-
cilidad, entre otras. Descripciones de nifios como presencia de dolores
y malestares sin causa médica, presencia de diarrea, dolor de cabeza,
nauseasy dolor de estémago sin estar enfermo corresponden a quejas
somaticas. El retraimiento se observa en nifios a través de la falta de
contacto visual, falta de respuesta cuando se le habla, falta de relacion
con los demés, y otras conductas similares (lvanova, y otros, 2010).

El CBCL en su version 1V2-5 esta disefiado para evaluar la salud
mental de los mas pequefios, de entre un afio y medio y cinco afios de
edad. Es uninstrumento estandarizado y adaptado para Argentina que
contiene 99 items (Achenbach & Rescorla, 2001). Este cuestionario para
reportar sobre el nifio fue respondido por su padre, madre, tutor. La
persona debid leer una lista de 99 problemas y sefialo en cada uno de
ellos: 0'si la frase no es cierta para el nifio; 1 si es cierto algunas veces o
de alguna manera; 2 si es muy cierto u ocurre muy a menudo. El CBCL
1%2-5 incluye también dos preguntas abiertas que brindaron parte de
la informacién cualitativa de este estudio (;Qué es lo que mas le pre-
ocupa con respecto del nifio(a)?” y “/Qué es lo mejor que ve en el/la
nifio(a)?”). El cuestionario cuenta con adecuadas medidas de validez y
confiabilidad para el contexto local (Vazquez & Samaniego, 2017).

Analisis de la informacion

Dado que se utilizaron instrumentos cuantitativos y cualitativos, el
analisis de datos cuantitativos relevados a partir del CBCL se procesd
a través del SPSS (Statistical Package for the Social Sciences)
Statistics-21 (SPSS, version 21 paraWindows, IBM SPSS Inc, Chicago,
IL,USA).Conelpropésitodedescribirlascaracteristicasde salud mental
de los nifios con FLAP 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 atencién y comportamiento agresivo).

El analisis de los datos cualitativos brindados a partir de las pre-
guntas abiertas se realiz6 de manera manual. Se establecieron, me-
diante un método de codificacién inductivo, categorias de analisis a
partir de los datos recabados de la muestra. De la pregunta “Qué es
lo que mas le preocupa con respecto del nifio(a)?” que forma parte del
CBCL, y que explora las preocupaciones actuales que tienen los pa-
dres acerca de su hijo, surgieron las categorias: salud, cirugia, habla/
lenguaje, conducta de retraimiento/de hiperactividad, discriminacion
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 encontraron las categorias:
inteligencia, aprendizaje/desarrollo, sociabilidad, felicidad, conducta,
resiliencia, aspectos positivos de su personalidad y todo. Por Gltimo,
de las respuestas a la pregunta abierta de “;Como se sintieron frente al
diagndstico?, surgieron las categorias: tristeza, dividida en dos subca-
tegorias, tristeza por la propia persona y tristeza empética por el nifio;
sorpresa, temor/miedo; y falta de empoderamiento. La frecuencia de
padres que emitieron respuestas representantes a cada categoria seréa
presentada en porcentajes.



Consideraciones éticas
asocladas al desarrollo
del estudio

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

Resultados

Los principales resultados hallados con el CBCL 1.5-5 indicaron una
media de M=30.43 (DE 15.02) en la escala general de problemas
comportamentales y emocionales. Un dato a considerar para
interpretar estos resultados es que la mayor proporcion de la muestra
no estaba recibiendo tratamiento psicolégico en el momento de
ser entrevistados (90.62%). En cuanto a las escalas de problemas
internalizantes y externalizantes, se encontraron medias de M=7.54
para la escala internalizante (DE=5.76), y de M=11.88 (DE=5.74) para la
escala externalizante. Los resultados de las escalas especificas pueden
observaren la Tabla 2.

Tabla 2.Analisis descriptivo de las puntuaciones de las escalas
especificas

Escalas Media DE
Emocionalmente Reactivo 1.26 1.32
Ansioso Depresivo 3.38 2.74
Quejas Somaticas 1.67 1.72
Retraimiento 1.21 1.9
Problemas de Atencién 2.6 1.39
Problemas de Suefio 2.57 2.13
Comportamiento Agresivo 9.29 4.95

También se consideré importante analizar si estos niveles de
problemas llegaban a un nivel que pudiera considerarse como clinico.
Para ello, se tuvieron en cuenta los puntajes de corte establecidos en
la estandarizacién del CBCL 1 2-5 a la poblacion argentina (Vazquez &
Samaniego, 2017). Se observé que, de la muestra de 42 nifios con fisura
de labio o paladar, el 95.2% de estos presenta un nivel de problemas
dentro del rango esperable para su grupo etario, mientras que un 4.8%
se encuentra en un nivel preclinico de problemas comportamentales
y emocionales. Respecto a la escala de problemas externalizantes, el
92.9% de los nifios presentaron un nivel esperable de problemas, un
7.1% presenta un nivel preclinico de problemas. Por otro lado, en la es-
cala de problemas internalizantes, un 92.9% de los nifios presentaron
un nivel esperable de problemas, un 4.8% presento un nivel preclinico
de problemasy un 2.4% present6 un nivel clinico de problemas.

Otro de los objetivos del estudio estaba dirigido a conocer cémo
se sintieron los padres en el momento en el que fueron comunicados
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del diagnostico de una fisura labio palatina en sus hijos. Se encon-
tré que el 64.28% de los padres describid el sentimiento de tristeza,
en segundo lugar, aparecio la categoria del temor o miedo (15.62%),
“asustados a lo desconocido” y el sentirse sorprendidos ante la noti-
cia (4.76%). Recordemos que esta malformacion congénita puede ser
diagnosticada tanto de manera prenatal como al nacimiento. Al pre-
guntar sobre el momento diagndstico, se encontrd que el 45.23% de
las familias del estudio recibi6 el diagndstico durante el embarazo.

Con respecto a las preocupaciones que los padres tienen actual-
mente en relacion a sus hijos, éstas estan principalmente referidas al
hablay el lenguaje (42.85%). Se encontro solo un 7.14% de padres pre-
ocupados por la cirugia y un 9.15% a los cuales les preocupaba la sa-
lud de sus hijos, pero aparecio una preocupacién por la discriminacion
que podria llegar a experimentar el nifio en un 11.9% de los padres,
“burla de otros nifios por las cicatrices”.

Por otra parte, se encontré como uno de los aspectos mas va-
lorados por los padres en sus hijos, es la sociabilidad (28.57%). En la
muestra, un 25% de los padres valoraban la capacidad resiliente de
sus hijos, “su capacidad de superacién, su alegria”, un 14.28% la inte-
ligencia y otro 19.04% otros aspectos positivos de la personalidad de
sus hijos, como su actitud o temperamento.

Discusiony
Conclusiones

El impacto emocional que tiene el diagnéstico de una enfermedad
genética o malformacion congénita en pediatria es una situacion dificil
para los padres. Los resultados de la presente investigacién mostraron
que son frecuentes los sentimientos de tristeza y miedo. Suele aparecer
también el desconcierto o sorpresa ante la noticia, que en ocasiones
estan acompafados de un estado de shock y frustracion ante lo
desconocido. Estos resultados coinciden con estudios anteriores
realizados en poblacion pediatrica con distintos sindromes genéticos,
y estudios especificos en fisura labio palatina (Ashtiani, Makela, Carrion,
& Austin, 2014; Nguyen & Jagomagi, 2018; Zeytinoglu, Davey, Crerand, &
Fisher, 2016).

Ademas del impacto inicial que tiene el diagnéstico, los padres de
nifios con fisura labio palatina tienen también preocupaciones actua-
les con respecto a la salud de sus hijos. Estas preocupaciones parece-
rian estar relacionadas en su mayoria al tema del lenguaje y el habla,
ya que este se ve afectado por la malformacion, asi como con la discri-
minacion y las cirugias. Estos resultados coinciden con los resultados
de Stiernman et al. (2019), en los que los padres de nifios con fisura
labio palatina expresaron preocupacion por el desarrollo del lenguaje,
ademas de preocupaciones por el aspecto fisico, cirugias y desarrollo
dental.

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 diagndstico de una enfermedad genética en las familias (Hall, y otros,
2012; Ballesteros, Novoa, Muhoz, Suarez, & Zarante, 2006; Scallan,
Senior, & Reilly, 2011).

En cuanto a los niveles de problemas en la salud mental de los
nifos con fisura labia palatina del estudio, se observa que presentan
menores niveles de problemas (M=30.43) que los informados en una
muestra de nifios con fisura labio palatina de Nicaragua (M=53.60)
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Problemas de salud mental en nifios con fisura labiopalatina

(Ortega & Vazquez, 2018). Deigual forma, son menores a los previamen-
te informados en poblacién de nifios con un grupo mixto de distintos
diagndsticos de malformaciones congénitas, fisura labio palatina entre
ellos (M=38.55) (Vazquez, 2015). Siendo mas semejantes a los informa-
dos para poblacién general de argentina (M=27.31), estando dentro
de los parametros de media omnicultural (M=33.7) (Rescorla, y otros,
2011).

Estudios previos, sugerian un riesgo elevado para desarrollar tan-
to problemas que ocurren dentro del self, es decir problemas internali-
zantes (Barlow & Ellard, 2006; Bilboul, Pope, & Snyder, 2006; Ha, y otros,
2013; Hunt, Burden, Hepper, & Johnston, 2005; Pope & Snyder, 2005)
como riesgo a desarrollar dificultades de atencién, es decir externali-
zantes (Ha, y otros, 2013; Snyder, Bilboul, & Pope, 2005). Sin embargo y
afortunadamente, en la muestra estudiada de nifios de buenos aires,
fueron muy pocos los casos que llegaron a niveles clinicos o pre-clini-
cos de problemas de salud mental infantil. Esto llevaria a considerar
que el trabajo realizado por el equipo de profesionales de la Red para
la atencion de nifios/as con fisuras labio alvéolo palatinas (FLAP) tiene
un impacto muy positivo en la contencién de estas familias.

Las principales conclusiones que pueden plantearse de la mues-
tra estudiada de 42 padres de nifios con fisura labio palatina son:

El diagndstico de una fisura labio palatina es vivido por los
padres como una experiencia dificil, negativa, acompafiada
de sentimientos de tristeza y miedo.

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

Sin embargo, los niveles de problemas en la salud mental de
estos nifios no parecen verse afectados, estando dentro de
los parametros de la poblacién general de argentina.

Los aspectos mas valorados por los padres de nifios con fisu-
ra labio palatina son la sociabilidad, resiliencia e inteligencia
de sus hijos.

En relacion con los aportes de este trabajo en primer lugar, ins-
tala un tema muy poco trabajado en nuestro contexto respecto a la
necesidad de abordar los aspectos psiquicos de las malformaciones
congénitas y esto no solo en los nifios sino también en sus padres y
cuidadores. Estos resultados tienen implicancia a nivel clinico ya que
se debe tener en cuenta a la hora de evaluar y tratar con estos nifios
y sus familias, buscando siempre la prevencion de problemas a nivel
emocional y/o comportamental.
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