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Resumen

Gallardo Chavez V.

Abstract

Introduccion y objetivo. El labio y paladar hendido es la malforma-
cion craneofacial congénita mas frecuente y tiene repercusiones significativas
en el desarrollo fisico, funcional y psicosocial. Puede afectar negativamente
el habla, la audicion, la estética facial, la autoestima y la integracion social,
requiriendo un tratamiento multidisciplinario complejo desde el nacimiento
hasta la edad adulta. El objetivo de este estudio fue evaluar la calidad de vida
relacionada con la salud en nifios con labio y paladar hendido en una clinica
especializada del noroeste de México e identificar los factores asociados con
mejores resultados.

Material y método. Estudio prospectivo, observacional y descrip-
tivo que incluyd 50 pacientes, todos con al menos una cirugia correctiva
previa. Los participantes fueron atendidos en una clinica especializada en
labio y paladar hendido. La version mexicana validada del cuestionario
KIDSCREEN-52 se aplicé entre noviembre de 2023 y mayo de 2024. Ana-
lizamos las asociaciones entre calidad de vida y dindmica familiar, acceso a
apoyo psicologico profesional, participacion en actividades deportivas y ar-
tisticas, y tenencia de mascotas.

Resultados. La cohorte estuvo compuesta por 35 hombres y 15 mujeres,
con edades comprendida entre 8 y 19 aflos. Observamos asociaciones signifi-
cativas entre mejores puntajes de calidad de vida y dinamica familiar positiva
(p<.001), acceso a apoyo psicologico profesional (p<.001), participacion en
actividades deportivas o artisticas (p<.001) y tenencia de mascotas (p=0.004).
El uso de videojuegos (p=0.722) y el numero de procedimientos quirtirgicos
(p=0.985) no mostraron asociaciones significativas.

Conclusiones. En los nifios con labio y paladar hendido de nuestro gru-
po de estudio, los factores psicosociales y ambientales influyeron en mayor
medida sobre la calidad de vida que el nimero de intervenciones quirtrgicas
realizadas. En nuestra experiencia, el fortalecimiento de las redes de apoyo
familiar, el acceso a atencion psicoldgica profesional, el fomento de la activi-
dad deportiva y artistica, y la interaccion con mascotas, pueden contribuir de
manera sustancial a mejorar el bienestar general de esta poblacion.

Background and objective. Cleft lip and palate is the most common
congenital craniofacial malformation and has profound implications for phys-
ical, functional, and psychosocial development. This condition can adversely
affect speech, hearing, facial aesthetics, self-esteem, and social integration,
requiring complex multidisciplinary treatment from birth through adulthood.

The present study aimed to evaluate health-related quality of life in chil-
dren with cleft lip and palate in a specialized clinic in Northwestern Mexico
and to identify factors associated with improved outcomes.

Methods. A prospective, observational, descriptive study was conduct-
ed including 50 patients who had undergone at least one corrective surgical
procedure. All participants were treated at a specialized cleft lip and palate
clinic. The validated Mexican version of the KIDSCREEN-52 questionnaire
was administered between November 2023 and May 2024. Associations be-
tween quality of life and family dynamics, access to professional psycholo-
gical support, engagement in sports and artistic activities, and pet ownership
were analyzed.

Results. The cohort consisted of 35 males and 15 females, with ages
between 8 and 19 years. Higher quality of life scores was significantly asso-
ciated with positive family dynamics (p<.001), access to professional psycho-
logical support (p<.001), participation in sports or artistic activities (p<.001),
and pet ownership (p=0.004). Video game use (p=0.722) and the number of
surgical interventions (p=0.985) showed no significant associations.

Conclusions. In children with cleft lip and palate of our group, psychoso-
cial and environmental factors exert a greater influence on quality of life than
the number of surgical procedures performed. In our experience, strategies
aimed at strengthening family support networks, ensuring access to psycho-
logical care, promoting sports and artistic activities, and fostering interaction
with pets may substantially improve overall well-being in this population.
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Introduccion

El labio y paladar hendido (LPH) es una malforma-
cioén craneofacial congénita producida por fallo en la
fusion de los procesos faciales durante el desarrollo em-
brionario.’ Es la malformacion craneofacial mas comtn
en el recién nacido, afectando aproximadamente a 1 de
cada 700 recién nacidos en todo el mundo, con variacio-
nes regionales y étnicas.*¥ Tiene un componente genéti-
co sustancial y puede estar relacionado con mas de 400
sindromes. Ademas, varios factores ambientales se han
asociado con esta malformacion.*>

La calidad de vida (CDV) es un concepto multidi-
mensional compuesto tanto por elementos subjetivos
como objetivos que incluyen la evaluacion general del
bienestar y satisfaccion de una persona en diferentes
aspectos de su vida, como la salud fisica y mental, las
relaciones interpersonales, el entorno social y econd-
mico, el nivel educativo, la seguridad y otros factores
relevantes.® La CDV no se limita Ginicamente a la au-
sencia de problemas o enfermedades, sino que implica
un equilibrio y bienestar general.

El LPH impacta significativamente en la CDV. Las
afectaciones primarias repercuten negativamente en el
bienestar y la integracion social del paciente por sus
efectos sobre el habla, la audicion, la apariencia, la sa-
lud mental y la posibilidad de sufrir acoso psicologico
(bullying). Estos pacientes requieren atencion médica
integral de multiples expertos, desde la concepcion hasta
la edad adulta, y tienen tasas de morbilidad y mortalidad
mas altas que las personas no afectadas.”

El curso del tratamiento es complejo y abarca la in-
fancia, la adolescencia y, con frecuencia, la edad adul-
ta. Actualmente existen diversos métodos de atencion
quirdrgica para pacientes con labio y paladar hendido;
por ejemplo: reparacion del labio/paladar hendido, in-
jerto 6seo alveolar, cirugia ortognatica, etc.®’ Aunque
gran parte del manejo primario de los pacientes se basa
en intervenciones quirtrgicas, el objetivo general del
tratamiento es lograr el bienestar psicologico y social
tanto para el individuo como para su familia.®” La
compleja interaccion entre las personas se ve afecta-
da de manera intima por la apariencia de los pacientes
afectados y por las diferencias visibles, que incluyen
la comunicacion, la percepcion de uno mismo y la per-
cepcion de los demas."™'" La hendidura que afecta al
labio y la nariz impone una evidente diferencia facial;
por lo tanto, se podria esperar que la misma tenga un
impacto profundo en las interacciones sociales y en la
CDV de los pacientes afectados.®!%!D

El abordaje terapéutico de esta entidad requiere una
intervencion multidisciplinaria y secuencial mas alla de

Cirugia Plastica Ibero-Latinoamericana - Vol. 51- N° 3 -2025

la mera correccion anatdémica, que debe contemplar el
desarrollo del lenguaje, la integracion escolar y social,
asi como el bienestar psicoldgico de los pacientes y de
sus familias. En este sentido, la planificacion quirtrgica
protocolizada y la coordinacion entre diversas especiali-
dades son fundamentales para garantizar resultados fun-
cionales y estéticos, asi como para favorecer la adecuada
reintegracion del paciente a la sociedad.!'? Es por tanto
crucial identificar los factores predictivos de la calidad
de vida y los riesgos asociados para planificar y propor-
cionar una atencion médica mas efectiva a las personas
con LPH, con el objetivo de disminuir el estigma que
suele acompafiar a esta condicion.'?

El KIDSCREEN-52 (KS-52), desarrollado y validado
en 13 paises europeos, sigue un enfoque integral propues-
to por el grupo WHOQOL (World Health Organization
Quality of Life) de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) para crear instrumentos internacionales. Este ins-
trumento se ha traducido y validado en mas de 40 paises
y se ha utilizado en diversos estudios clinicos y encues-
tas de salud a gran escala.!®'¥ Mide 10 dimensiones de
calidad de vida relacionada con la salud: bienestar fisico
(5 items), bienestar psicologico (6 items), estado de animo
(7 items), autopercepcion (5 items), autonomia (5 items),
relacion con los padres y vida familiar (6 items), recursos
econdomicos (3 items), amigos y apoyo social (6 items),
entorno escolar (6 items), y aceptacion social (3 items).

En México se aprobo la version final mexicana de
este instrumento por el grupo KIDSCREEN en mayo de
2011, con el fin de ajustar culturalmente el cuestionario
KS-52 para la poblacion mexicana.!®

Los pacientes jovenes que presentan LPH, especial-
mente aquellos con notorias asimetrias faciales y cica-
trices visibles, podrian enfrentar rechazo social, expe-
rimentar un mayor numero de situaciones de burlas y
acoso escolar, y exhibir un puntaje inferior en la CDV
en comparacion con aquellos que poseen caracteristicas
de hendidura menos evidentes, como se evidencia en los
casos de fisura palatina exclusiva.

Nuestro objetivo principal es evaluar la calidad de
vida en los nifios con labio y paladar hendido tratados en
un centro especializado del noroeste de México. Nues-
tros objetivos secundarios incluyen, identificar los fac-
tores que influyen en la determinacion de la calidad de
vida de los pacientes con LPH y analizar el impacto de
la dinamica familiar, la actividad fisica y las mascotas en
dicha calidad de vida.

Material y método

Llevamos a cabo la recopilacion de datos mediante
la aplicacion de encuestas a pacientes de la Clinica de
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Labio y Paladar Hendido de Shriners en Tijuana, Baja
California, México.

El estudio incluy6 pacientes diagnosticados con labio
y paladar hendido que habian sido sometidos a interven-
cion quirdrgica y cuyo rango de edad se situaba entre
los 8 y los 19 afios. Excluy6 aquellos a los que no fue
posible contactar.

Los procedimientos quirargicos fueron realizados
por el autor A.S.M. o por otros cirujanos en casos de pa-
cientes provenientes de otras clinicas que posteriormen-
te se establecieron en Tijuana, manteniendo en todos los
casos el seguimiento por nuestro equipo.

Las encuestas se llevaron a cabo entre noviembre de
2023 y mayo de 2024. Inicialmente, se identificaron 88

Figuras 1y 2. Aplicacion del cuestionario KIDSCREEN-52 a nifios partici-
pantes
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pacientes con diagnostico de labio y paladar hendido;
sin embargo, 17 no se encontraban dentro del rango de
edad establecido, 12 no pudieron ser contactados para
la evaluacion y 9 no habian sido intervenidos quirtr-
gicamente. Finalmente, incluimos en el estudio 50 pa-
cientes que cumplian con todos los criterios de selec-
cion (Fig. 1y 2).

Como herramienta de evaluaciéon empleamos el
Cuestionario KIDSCREEN-52 (KS-52), cuestiona-
rio que explora 10 dimensiones de la calidad de vida
relacionada con la salud: bienestar fisico, bienestar
psicologico, estado de animo, autopercepcion, autono-
mia, relaciones con los padres y vida familiar, recursos
econodmicos, amigos y apoyo social, entorno escolar y
aceptacion social (bullying).

Se solicitoé a los padres o tutores la firma del con-
sentimiento informado previo a la participacion. Las
encuestas fueron respondidas en tabletas electronicas,
tecnologia que no representd un factor inhibidor para la
participacion ni para la honestidad en las respuestas.

Para el analisis estadistico, las variables categoricas
se expresaron como frecuencias y porcentajes (demo-
graficos). La normalidad de las distribuciones se evaluo
graficamente mediante la prueba de Shapiro-Wilk. Las
variables continuas se expresaron con mediana y rango
para aquellas con distribucion no normal. Para las varia-
bles con distribuciéon no normal se utilizo la prueba de
Wilcoxon; para las variables con distribucion normal se
utiliz6 la prueba t de Student.

Los resultados fueron declarados como significantes
para valores de p <0.05. El analisis estadistico se realizo
con Jamovi version 2.3.21.

Resultados

Incluimos en el estudio 50 pacientes con diagnodstico
de labio y paladar hendido que recibieron por lo menos
una cirugia correctiva dentro de su abordaje terapéutico
entre 2016 y 2024 en el Departamento de Cirugia de La-
bio y Paladar Hendido de nuestra institucion. De ellos,
35 (70%) eran hombres y 15 (30%) mujeres. Con res-
pecto a la edad de los pacientes, la minima fue de 8 afios
y la méxima de 19 afios (media de 13.3 afios).

Todos los pacientes contaban con al menos 1 pro-
cedimiento quirtrgico (Grafico 1), de forma que de los
50 que componian el grupo total, 45 (90%) habian sido
sometidos a al menos una cirugia de labio y/o paladar
hendido. El numero total de procedimientos realizados
fue de 88, con un promedio de 1.96 cirugias por paciente
operado (rango: 1-6). La distribucién mostré que la ma-
yoria tenia 1 o 2 intervenciones (44.4% y 33.3%, respec-
tivamente) (Tabla I).
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Grafico 1. Algoritmo de seleccion de pacientes de
nuestro grupo de estudio.

n =88
Labio y/o paladar hendido

~N

17 Fuera de rango de
edad

12 sin respuesta

9 sin intervencion
quirdrgica

[ n =50 ] \

Tabla I. Distribucién de los pacientes segun el nimero de
cirugias de labio y/o paladar hendido (n = 45).

NUmero de cirugias n % pacientes operados
1 20 444
2 15 33.3
3 5 14
4 3 6.7
5 1 2.2
6 1 2.2

Tabla Il. Resultados de evaluacion KIDSCREEN-52

Puntaje KIDSCREEN-52
Valor p
Variable asociada Mediana Rango
Dinamica familiar positiva 50 36-63 <0.001
51 39-70 <0.001
Apoyo psicoldgico profesional
Actividades deportivas 50 31-69 <0.001
Crianza de mascotas 49 33-67 0.004
Uso de videojuegos 48 39-64 0.722
Numero de procedimientos 51 39-66 0.985
quirargicos

La relaciéon entre factores como la dindmica fa-
miliar (p <0.001), el apoyo psicolégico profesional
(p<0.001),lapracticadeactividades deportivasyartisticas
(p <0.001) y la crianza de mascotas (p = 0.004), con los
buenos resultados en la encuesta de calidad de vida, re-
veld una correlacion significativa.

Por otro lado, factores como la practica de video-
juegos (p=0.722) y el nimero de procedimientos qui-
rargicos a los que han sido sometidos los pacientes
(p = 0.985) no demostraron una asociacion estadistica-
mente significativa (Tabla II).

Discusion

El analisis de la calidad de vida es complejo y depen-
de de un sinfin de variables de comportamiento dina-
mico. Sin embargo, nuestro estudio mostro asociaciones
estadisticamente significativas para algunas variables
mientras que otras no mostraron diferencia, lo que nos
permite reflexionar sobre el impacto real de cada ele-
mento en esta poblacion.
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Dinamica familiar

Las redes de apoyo emocional generadas en una di-
namica familiar sana son sustancialmente determinantes
en el desarrollo de los pacientes con LPH. El entorno
familiar proporciona un soporte afectivo esencial que
puede influir significativamente en la adaptacion y bien-
estar emocional de estos pacientes. La presencia de una
red de apoyo solida dentro del nucleo familiar ofrece un
espacio seguro para expresar sentimientos y preocupa-
ciones, lo que ayuda a mitigar el estrés asociado con los
procedimientos médicos y las secuelas psicoldgicas de
la condicion. En nuestro grupo de estudio, el 96.1% de
los pacientes (49 de 50) refiri6 una dinamica familiar
positiva al responder que siempre o casi siempre se ha-
bian sentido felices en casa, asi como comprendidos por
los padres durante la tltima semana. El 88.2% contesto
“siempre”, el 7.8% “casi siempre” y solo el 3.9% repor-
td “algunas veces”. Aquellos con una dinamica familiar
positiva obtuvieron un puntaje global de CDV 7 puntos
mayor que quienes reportaron dificultades familiares
(p <0.001).

En nuestro centro se promueve la integracion fami-
liar en el proceso de tratamiento, involucrando a padres
o tutores en consultas multidisciplinarias y sesiones edu-
cativas. Esto facilita la comunicacion y el apoyo emocio-
nal, fortaleciendo la cohesion del nicleo familiar. Este
resultado coincide con estudios que demuestran que un
entorno familiar s6lido mejora la adaptacion emocional
y social en pacientes con LPH.

Asistencia psicoldgica profesional

La intervencién psicoldgica profesional es otro fac-
tor critico en la CDV de pacientes con LPH. La tera-
pia psicologica ayuda a abordar cuestiones relacionadas
con la autoimagen, la autoestima y el manejo del estrés.
Los psicologos profesionales pueden proporcionar es-
trategias de afrontamiento y apoyo emocional que son
esenciales para manejar el impacto psicologico de las
deformidades faciales y las secuelas de las cirugias re-
constructivas. Diversos estudios han mostrado que la
asistencia psicologica adecuada puede reducir significa-
tivamente los sintomas de ansiedad y depresion, y pro-
mover una mejor adaptacion social y emocional."® La
terapia cognitivo-conductual, en particular, ha demostra-
do ser efectiva para mejorar la autoaceptacion y el bien-
estar emocional en estos pacientes.

En nuestro estudio, el 34% de los pacientes (17 de
50) recibi6 atencidn psicoldgica, con puntajes de CDV
8 puntos mayor que quienes no tuvieron este apoyo (p
< 0.001). Como parte del trabajo multidisciplinario que
realiza nuestro centro, la terapia psicolodgica es fun-
damental. Cuenta con psicologos especializados que
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ofrecen intervenciones individuales, desde la etapa pre-
quirtrgica hasta el seguimiento a largo plazo. Ademas,
fomenta la asistencia a sesiones de apoyo para trabajar
autoestima, autoimagen y manejo del estrés.

Esta estructura probablemente explique los punta-
jes elevados en esta dimension, en concordancia con
la literatura que sefiala que la intervencion psicologica
continua mejora la autoaceptacion, disminuye sintomas
ansioso-depresivos y favorece la integracion social.'>

Practica de actividades deportivas-artisticas

La participacion en actividades deportivas y artisti-
cas también juega un papel fundamental en la mejora
de la CDV de pacientes con LPH. Estas actividades no
solo promueven la salud fisica, sino que también pro-
porcionan beneficios psicoldgicos y sociales. La practi-
ca de deportes puede ayudar a mejorar la autoestima, la
autoconfianza y el sentido de pertenencia, al tiempo que
facilita la integracion social.'¥ De manera similar, las
actividades artisticas pueden ofrecer una salida creativa
para expresar emociones y enfrentar desafios, contribu-
yendo a una mejor adaptacion emocional y a la reduc-
cion de sentimientos de aislamiento.

La integracion de actividades recreativas y deportivas
en la vida diaria de estos pacientes puede fomentar ade-
mas un mayor sentido de logro y satisfaccion, asi como
ayudar a mejorar la interaccion social y la calidad de las
relaciones interpersonales!® Estas practicas también pue-
den actuar como un medio para establecer metas y superar
barreras, lo cual es fundamental para el desarrollo perso-
nal y el bienestar emocional de estos pacientes.

En nuestro estudio, el 36% de los pacientes (18 de
50) participa de forma regular en actividades deporti-
vas o artisticas. Estos pacientes mostraron puntajes de
CDV significativamente mas altos en integracion social
y bienestar emocional en comparacion con quienes no
realizan dichas actividades (p < 0.001).

Nuestro centro fomenta estas actividades tanto en
pacientes como en sus padres, con recomendaciones de
todos los miembros del equipo multidisciplinario. Ade-
mas, ocasionalmente se organizan eventos y actividades
deportivas fuera del hospital, lo que favorece la salud
fisica, la integracion social y la cohesion familiar.

Interacciéon con mascotas

La interaccion con mascotas puede tener un efecto
positivo notable en la CDV de los pacientes con LPH.
Algunos estudios sugieren que las mascotas pueden
ofrecer una fuente constante de apoyo emocional, re-
ducir los niveles de estrés y ansiedad, y proporcionar
compafiia en momentos de soledad.” Estas interaccio-
nes positivas contribuyen a una mejor autoestima y a un
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mayor sentido de conexion social de estos pacientes, lo
cual enriquece su CDV vy facilita una adaptacion emo-
cional mas saludable.

En nuestro estudio, el 66% de los pacientes (33 de
50) convive con al menos una mascota, y este grupo
presento puntajes significativamente mas altos en apoyo
emocional y relaciones sociales (p < 0.004).

Aunque nuestro centro no cuenta con un programa
formal de terapia asistida con animales, si recomienda
a las familias, cuando es posible, fomentar la conviven-
cia de los pacientes de LPH con mascotas como apoyo
emocional complementario. Esta sugerencia es realizada
principalmente por psicélogos y trabajadores sociales,
adaptandose a las posibilidades de cada familia.

Uso de videojuegos.

En nuestro estudio, el 66.2% de los pacientes utiliza
videojuegos de forma habitual, sin asociacion significa-
tiva con los puntajes de CDV (p = 0.722).

Consideramos que esto podria deberse a que los vi-
deojuegos, especialmente en modalidad multijugador,
ofrecen interaccion social y cooperacion virtual que con-
trarresta posibles efectos negativos de la autoimagen o la
exposicion facial en pantalla. Algunos pacientes incluso
refirieron que esta actividad les permite mantener con-
tacto con amigos y familiares, reduciendo el aislamiento
social.

Nuimero de cirugias

El 90% de nuestra poblacion de estudio habia sido
sometido al menos a 1 cirugia de labio y/o paladar hen-
dido. La distribucion mostr6 que la mayoria contaba con
1 o 2 intervenciones; sin embargo, esta variable no tuvo
un impacto significativo en la CDV (p = 0.985).

Consideramos que esta ausencia de asociacion se
debe a que la mayoria de los pacientes inicamente habia
recibido una cirugia correctiva funcional y no procedi-
mientos con fines estéticos. En consecuencia, persistian
estigmas visibles asociados a la condicion, lo que limi-
taba la mejoria en la percepcion de la autoimagen y, por
ende, en la confianza personal. Este hallazgo sugiere
que, en poblaciones donde la rehabilitacion estética no
se ha completado, el nimero de cirugias por si solo no
constituye un factor determinante en la CDV, en contras-
te con lo reportado en series donde los pacientes alcan-
zaron una restauracion estética mas completa.®

Conclusiones

La calidad de vida es un concepto multidimensional
compuesto tanto por elementos subjetivos como obje-
tivos que incluyen la evaluacion general del bienestar
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y satisfaccion de una persona en diferentes aspectos de
su vida, como la salud fisica y mental, las relaciones
interpersonales, el entorno social y econdémico, el nivel
educativo, la seguridad y otros factores relevantes. Es
crucial identificar los factores predictivos de la calidad
de vida y los riesgos asociados para planificar y propor-
cionar una atencion médica mas efectiva a las personas
con labio y paladar hendido, con el objetivo de disminuir
el estigma que suele acompafar a esta condicion.

Nuestro centro cuenta con un equipo multidisciplina-
rio formado por cirujanos plasticos, psicologos, terapeu-
tas de lenguaje, ortodoncistas y trabajadores sociales.
El seguimiento incluye evaluaciones periddicas, apoyo
emocional, actividades de integracion y orientacion fa-
miliar.

Los resultados del presente estudio sugieren que
nuestro enfoque actual es efectivo para mantener una
buena calidad de vida en la mayoria de los pacientes. Sin
embargo, identificamos areas de oportunidad como la
implementacion de programas formales de terapia asis-
tida con animales y el incremento de actividades artis-
ticas y deportivas estructuradas. Estas mejoras podrian
potenciar aiin mas la rehabilitacion integral de nuestros
pacientes.
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