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Calidad de vida y factores
condicionantes en personas
con Labio Fisurado y Paladar
Hendido No Sindrémico
(LPHNSs): experiencias de
familiares, pacientes, y
personal de salud

Quiality of life and conditioning factors in
people with Non-syndromic Cleft Lip and
Palate (NSCLP): experiences of family
members, patients, and health personnel

Resumen

Objetivo: comprender las percepciones sobre calidad de vida (CV) y sus factores condi-
cionantes en personas con Labio Fisurado y Paladar Hendido No Sindrémico (LPHNs),
desde la experiencia de las personas con esta condicién, y desde sus familias y equipo
de salud. Métodos: estudio cualitativo con perspectiva fenomenoldgica. Se realizaron
entrevistas semiestructuradas a seis individuos que cumplian los criterios de participa-
cién (4 mujeres) y seis familiares (esposos, hermanos, padre/madre) mediante un guion
estructurado. Esta informacién se complementé con una entrevista a un ortodoncista
con experiencia en atencién a estos individuos y un grupo focal con la participacién
de profesionales de la salud. Se realizd andlisis de contenido cualitativo y estrategias de
reduccién fenomenoldgica desde los discursos experienciales de la poblacién participan-
te. Se contd con aprobacién ética e institucional. Resultados: se encontraron cuatro
categorias principales desde la experiencia de las personas con LPHNs que involucran
diferentes perspectivas de los participantes del estudio: 1) concepto de CV y sus factores
condicionantes, 2) experiencia de vida con la condicién de LPHNs; 3) experiencia du-
rante el tratamiento integral para la condicion de LPHNSs; y 4) expectativas generales.
Todas estas categorias reflejan la historia de vida, los elementos individuales y sociales,
y las dificultades propias de su condicién. Conclusiones: existen factores individuales,
sociales y contextuales que inciden en la CV de los pacientes con LPHNSs. Esto implica
un abordaje intersectorial y multidisciplinario que permita la generacién de politicas en
salud y estrategias de tratamiento acordes a las necesidades individuales y colectivas de
estas personas.

Palabras clave: Fisura del Paladar; Fisura Labial; Calidad de Vida; Salud Mental, Inves-
tigacién Cualitativa (fuente: DeCS BIREME).
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Abstract

Objective: Understand the perceptions and experiences about quality of life (QOL)
and their conditionants in people with Non-syndromic Cleft Lip and Palate (NSCLP),
from the experience of people living with this condition, and from their families and
health personnel. Methods: A qualitative study with phenomenological perspective was
conducted. Six individuals and relatives (partner, siblings, parents) were interviewed.
This information was complemented by an interview with an orthodontist who works
with people with NSCLP and a Focus Group with the participation of health personnel
working in a Specialized Foundation focused on these individuals. Qualitative content
analysis and phenomenological reduction strategies were carried out to address the main
themes extracted from the discourses of the participating population. Ethical and institu-
tional approval was obtained. Results: Four main categories of the experience of people
with NSCLP were found that involve the different perspectives of the study participants:
1) concept of QOL and its conditioning factors, 2) life experience with the condition of
NSCLP; 3) experience during comprehensive treatment for NSCLP condition; and 4)
general expectations. All these categories reflect the life history, the individual and social
elements, and the difficulties inherent to their condition. Conclusions: there are indi-
vidual, social, and contextual factors that affect the QOL of people living with NSCLP.
This situation implies an intersectoral and multidisciplinary approach that allows the
generation of health policies and treatment strategies according to the individual and
collective people’s needs.

Keywords: Cleft Palate; Cleft Lip; Quality of Life; Mental Health, Qualitative Research.

(source: MeSH NLM).

Introduccion

La fisura del labio y paladar (LPH) se considera como
una de las malformaciones congénitas mds comunes a
nivel mundial -%. Se origina por la alteracién en la fusién
de los tejidos que forman el labio superior y el paladar
durante el desarrollo embrionario y pueden presentarse
de forma conjunta o separada . La etiologia del LPH
es de cardcter multifactorial e intervienen factores ge-
néticos, bioldgicos y ambientales. Se ha observado que
el consumo de ciertos agentes teratogénicos durante el
embarazo, asi como enfermedades maternas, aumentan
el riesgo de este tipo de malformaciones °.

Es importante comentar, que la epidemiologia del LPH
es variable. Se ha evidenciado que su prevalencia varfa
entre regiones geograficas, como por ejemplo 1/1000 na-
cidos en Europa 0 1/2500 en Africa, y se han establecido
diferencias entre paises segun su ingreso (1/750 nacidos
en paises de medianos y bajos ingresos)’. Resultados glo-
bales de un metaandlisis publicado en 2022, muestran
que la prevalencia obtenida de 55 estudios a nivel global
es de 0.45 por cada 1000 nacidos vivos (IC95% 0.38-
0.52)“

Este contexto anteriormente mencionado conlleva a
pensar que las personas con LPH, estdn expuestas a cier-
tas situaciones particulares que los ubican en un contex-
to de vulnerabilidad social °. Esta condicién se ha aso-
ciado a problemas funcionales en la masticacién, habla,
deglucién y audicién ©7, asi como también se ha ob-
servado la presencia de otras anomalias dentales %, y en
algunos casos la asociacién con sindromes, tales como
Pierre — Robin, Cohen, o Treacher Collins’. Vale la pena
mencionar, el impacto significativo en la autoestima y

en las relaciones interpersonales . De forma similar,
los aspectos psicoldgicos y emocionales asociados con la
presencia y tratamiento de estas malformaciones faciales
pueden causar ansiedad, depresién y otras afectaciones
en salud mental """, Esto se traduce en que la calidad
de vida de estas personas puede verse afectada significa-
tivamente '* .

La calidad de vida (CV), es un concepto ampliamen-
te investigado en la literatura cientifica '. De hecho, la
Organizacién Mundial de la Salud desde la década de
los 90, conformé el grupo WHOQOL, que ha tenido
dentro de sus objetivos, definir la CV y determinar las
dimensiones e instrumentos que permiten evaluarla. En
términos generales, se conceptualiza desde elementos
subjetivos y aquellos relacionados con el contexto social,
e incluye la percepcién del individuo en un sistema don-
de intervienen valores, aspectos culturales, estindares,
preocupaciones, entre otros aspectos . Especificamente
en personas con LPH, se resaltan estudios que evaltan la
CV tanto en poblacién infantil como adulta, mediante
instrumentos validados y con diferentes marcos concep-
tuales y metodoldgicos '* . No obstante, los estudios
cualitativos se encuentran en menor proporcién °.

Un paso importante es el conocimiento de esta reali-
dad y en este sentido los estudios cualitativos, tienen
mayor aceptacién en la salud publica y la odontologia,
ya que se consideran una alternativa interesante en la
interpretaciéon y comprensién de una realidad particu-
lar, escuchando directamente a sus implicados '*. Hasta
el momento los estudios cualitativos que abordan estas
diferentes perspectivas frente al equipo de salud, los
pacientes y familiares son escasos en el contexto actual
latinoamericano.
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De acuerdo con lo anterior, este estudio tuvo como
objetivo comprender las percepciones sobre calidad de
vida y sus factores condicionantes en personas con Labio
Fisurado y Paladar Hendido No Sindrémico (LPHNS)
desde la experiencia de las personas con esta condicién,
y desde sus familias y equipo de salud.

Materiales y métodos
Enfoque, diseiio y tipo de estudio

Este estudio en consonancia con sus objetivos, tuvo
en cuenta un disefio dindmico y flexible, lo cual es
proporcionado por la investigacién cualitativa. Esto
permitié una relacién con los participantes cercana,
sincrénica, horizontal y facilitadora de intercambio de
opiniones y saberes en un contexto social particular .
Teniendo en cuenta los alcances de esta investigacion, se
opt6 por la realizacién de un estudio interpretativo con
perspectiva fenomenoldgica, desde el reconocimiento
de las vivencias de las personas con LPHNs y de las
experiencias y percepciones de los familiares y personal
de salud, frente al proceso vivido en diferentes momentos
del tiempo "%,

Participantes

Con el fin de obtener una comprensién holistica del fe-
némeno de estudio, se establecieron tres tipos de acto-
res: 1) Individuos con LPHNS: participaron 6 personas
diagnosticadas con LPHNs (en fase de tratamiento ac-
tivo o finalizado). Para la seleccién de los participantes,
de acuerdo al objetivo del estudio, se utilizaron diversos
mecanismos de captacién definidos por el grupo investi-
gador, a través de contactos realizados con odontélogos
generales y especialistas, por medio de una fundacién
que trabaja con este tipo de pacientes y a través de refe-
ridos por los participantes del estudio; 2) Familiares de
las personas participantes diagnosticadas con LPHNs;
3) Personal de salud: se contactaron médicos, odontdlo-
gos y otros profesionales de la salud involucrados con el
diagndstico y tratamiento de estos pacientes, los cuales
fueron captados a través de referidos por parte del gru-
po investigador y otros pertenecientes a la Fundacién
Sonrie, ubicada en Pereira, Colombia (institucién espe-
cializada en este tipo de pacientes).

familiares, pacientes, y personal de salud

Técnicas e instrumentos de recoleccion de informacién

El periodo de recoleccién de informacién estuvo com-
prendido entre mayo de 2022 y abril de 2023 con las
siguientes estrategias de recoleccién de informacién:

*  Entrevistas semi-estructuradas: se realizaron en total
13 entrevistas; seis de ellas a personas con LPHNSs,
seis a familiares y finalmente se entrevisté a un
odontdlogo, especialista en ortodoncia y que posee
amplia experiencia en la atencién multidisciplinaria
a estas personas en la ciudad de Medellin. Para ello
se utilizé un guion con algunas preguntas relaciona-
das con el objetivo del estudio, el cual fue adaptado
al tipo de actor, y a su vez se permitié la emergencia
de otras preguntas complementarias, en didlogo li-
bre entre el entrevistador y el entrevistado. Las en-
trevistas fueron realizadas por tres investigadoras en
formacién (A.M.J.R, M.G.Q y Y.B.M.R) quienes
recibieron la debida capacitacién en técnicas cua-
litativas por parte de otro participante (A.A.S.S),
quien es PhD en Salud Publica y es experto en in-
vestigacién cualitativa. En la tabla 1, se muestra el
perfil general de las personas con LPH entrevistadas.

*  Grupo Focal: este conté con la participacién de 5
personas de las siguientes especialidades: fonoau-
diologia, psicologfa, cirugia maxilofacial, ortopedia
maxilar y ortodoncia. El desarrollo de este grupo
focal, fue realizado de forma presencial en la ciu-
dad de Pereira en las instalaciones de una fundacién
donde se obtuvo aprobacién para realizar el estudio,
y fue dirigido por uno de los investigadores (S.A.U),
quien cuenta con amplia experiencia en investiga-
cién cualitativa. Para ello se adapté el guion de las
entrevistas, utilizando ciertos matices que permitia
la discusion entre los participantes, asi como el esta-
blecimiento de puntos de acuerdo y disenso basados
en la experiencia vivida y sentida frente a las perso-
nas principales de esta investigacion.

Anidlisis de la informacion

Las entrevistas y el grupo focal tuvieron una duracién
de 20 a 70 minutos, fueron grabadas y transcritas en
Word para su andlisis. Todo este proceso fue realizado

Tabla 1. Caracterizacion sociodemogréfica de las personas entrevistadas con LPHNs (n= 6)

N° Codigo Edad Sexo Maximo nivel educativo Ocupacion Diagnéstico

1 RO1 45 H Universitario Docente Universitario Labio fisurado y paladar hendido unilateral
derecho

5 D2 o4 M Secundaria completa Operario Lablp fisurado y paladar hendido unilateral
izquierdo

3 K03 28 M Secundaria completa Servicios generales Paladar hendido

4 S04 33 Universitario Docente Universitario Labio fisurado y paladar hendido unilateral
derecho

5 V05 27 M Primaria completa Estudiante Labio fisurado y paladar hendido bilateral

6 LO6 35 M Universitario Oficios varios Labio fisurado y paladar hendido bilateral

Odontol. Sanmarquina 2024; 27(2): 26726



Jaramillo-Rojas et al.

sin la utilizacién de apoyo informdtico (software). Se
hizo una lectura inicial de los datos con el fin de iden-
tificar algunos aspectos relevantes encontrados en las
entrevistas y el grupo focal, y obtener un panorama
general del fenémeno investigado. Posteriormente, se
segmentaron los datos de forma manual, identificando
fragmentos y significados para posteriormente hacer
un andlisis narrativo de contenido, de acuerdo a los
ejes abordados y por categorias emergentes propias del
discurso de cada participante. Finalmente, se realiza-
ron estrategias de andlisis experiencial y fenomenolé-
gico **. Este proceso fue coordinado por dos personas.
El primero de ellos por A.A.A.S, odontélogo, PhD y
experto en investigacion cualitativa y por S.A.U, odon-
t6logo, MSc y quien ha participado en procesos de in-
vestigacién con este enfoque. Las tres investigadoras
en formacién (A.M.]J.R, M.G.Q y Y.B.M.R), contri-
buyeron en el andlisis mediante procesos de didlogo y
discusién conjunta.

Con el fin de garantizar la calidad y el rigor propios
de la investigacién cualitativa, se garantizé la trian-
gulacién entre diferentes fuentes de informacién, la
discusién de los investigadores y participantes en el
proceso, asi como otros principios establecidos como
la adecuacién epistemolégica al problema de investiga-
cién, la coherencia en la ruta metodolégica propuesta,
la validez de los datos en el contexto social y la capaci-
dad de reflexividad, en consonancia con la perspectiva
fenomenolégica *'.

Aspectos éticos

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la poblacién
participante del estudio en términos de su sensibilidad
y vulnerabilidad; es de suponerse que se deben garan-
tizar elementos desde la ética, que tomen en cuenta el
respeto por la dignidad humana, el trato y el uso de
la informacién obtenida, la voluntariedad en la par-
ticipacién en investigacién y el retorno social de la
misma a la poblacién interesada. Este estudio tuvo en
cuenta la normativa nacional para este tipo de estudios
2, considerdndose como una investigacién sin ries-
go y contd con la aprobacién del Comité de Bioética
de la Facultad de Odontologia de la Universidad de
Antioquia (Acta 12/2022- Concepto 134) y de la
Direccién de Investigacién de la Fundacién Sonrie (28

de febrero de 2023).

Resultados

Durante el andlisis de la informacién recolectada se
encontraron cuatro categorias principales: 1) concep-
to de calidad de vida y sus factores condicionantes,
2) experiencia de vida con la condicién de LPHN:s;
3) experiencia durante el tratamiento integral para la
condicién de LPHNs; y 4) expectativas generales. A
continuacién, se describirdn las principales categorias
en funcién de los actores participantes del estudio.
Esta decisién guarda consonancia con el anilisis expe-
riencial y fenomenoldgico propuesto segtin el abordaje
epistemoldgico del estudio.

Personas con la condicién de LPHNS y sus familiares.

1. Concepto de la calidad de vida y sus factores

condicionantes:

La CV fue definida como el nivel de satisfaccion
que tiene cada persona con su desarrollo como ser
humano, relaciondndolo con el cumplimiento de unas
necesidades bdsicas como alimentacién, educacidn,
vivienda y recreacién. La poblacién participante del
estudio coincide en que la CV es multifactorial e
involucra aspectos del individuo como de la comunidad
en la que se desarrolla. Llama la atencién el hecho de
mencionar entre pacientes y sus familiares de la buena
comunicacién como factor condicionante de la calidad

de vida (tabla 2, 1a).

Seguidamente, La CV estd condicionada por la situa-
cién de salud fisica y psicoldgica personal, por el apoyo
y el acompanamiento de familiares, y se resalta el papel
del entorno general del pais y local (tabla 2, 1b).

2. Experiencia de vida con la condicién de LPHNs:

La mayoria de los participantes narraron su infancia,
adolescencia y juventud desde una situacién de
vulnerabilidad acentuada por la discriminacién recibida
en sus centros de estudio y espacios de esparcimiento por
su condicién congénita. Solo uno de los participantes
mencioné que, a pesar de vivir pocos episodios
de discriminacién, sus familiares le brindaron las
herramientas necesarias para manejar las situaciones que
cada vez fueron menos frecuentes. Por el contrario, cinco
de los participantes y sus familiares narraron episodios
de “matoneo” frecuentes en el curso de la primaria,
secundaria y estudios superiores, incluso llegando a
episodios de intento de suicidio. Esta narrativa se dio en
las personas con determinado grado de vulnerabilidad
social. Se hizo evidente como la personalidad particular
del participante jugé un rol importante en el manejo
de estas situaciones. La discriminacién se vio acentuada
cuando coexistian otras situaciones como problemas de
aprendizaje o disfunciones auditivas. Como mecanismo
de defensa, la mayoria de los participantes evitaban
relacionarse con sus pares por temor al rechazo durante
infancia y adolescencia. En cuanto a su edad actual,
relataron que existe una percepcién de un nivel menor
de discriminacién por la condicién en el dmbito laboral,
pero que atin estd presente (tabla 2, 2c, 2d, 2e).

La construccién de la imagen de si mismos con la cor-
poreidad de cada individuo fue impactada por la condi-
cién congénita, en algunos casos experienciales se hizo
dificil el autorreconocimiento y la identificacién con el
cuerpo a través de las cicatrices y la secuela del labio

fisurado y el paladar hendido (tabla 2, 2f).

Por otra parte, el apoyo familiar del nicleo cercano jugé
un papel fundamental en el proceso de aceptacién de la
condicién congénita y la vivencia del tratamiento, com-
pletado o no, de dicha condicién. Los participantes y
sus familiares coincidieron en que el acompafiamiento
constante y continuo a las personas nacidas con LPHNs
es importante para su desarrollo humano. Los familiares
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Tabla 2. Fragmentos de discursos de personas con LPHNs y familiares

Categorias Palabras claves Citas literales de los participantes
a) " - Entonces, ;qué significa calidad de vida?
- Una buena comunicacion.
Escucha - ¢Qué mas es tener calidad de vida para ustedes?
1 Comunicacién - Tener una buena atencion en salud, ser escuchados"
) Concepto de la

calidad de vida y sus
factores condicionantes:

Ejemplos de factores

(Familiar de V05)

b) “Muchisimas cosas, muchisimos factores, ..., la parte personal, digamos la parte de
salud, por ejemplo, tener salud emocional, salud fisica, una salud integral, tener oportu-

2) Experiencia de vida
con la condiciéon de
LPHNSs:

condicionantes nidades dentro de tu nticleo cercano, dentro de tu nticleo social cercano familiar y por
supuesto, oportunidades sociales, que puedas desenvolverte y desarrollarte” (S04)
¢) “A ver, mi nifiez pues no sé, muy duro, uno se siente muy acomplejado, porque uno
Complejos siente el rechazo de la gente, o sea, la gente se queda mirando como si uno fuera un bicho

Una persona "rara"

Bullying

Visién propia

Situacién particular

Condicion diferente

raro”. (D02)

d) “La infancia, una parte de mi adolescencia para mi fue traumatica, no se me olvida una
anécdota, no se me olvida que en el preescolar mi madre como toda mama, (texto poco
comprensible en la transcripcion) a la profesora, porque la profesora le hizo una sugeren-
cia de que cambiara la institucion porque los nifios me veian como algo extrafio”. (R01)

e) “Mal, porque se burlaban mucho de ella, entonces no le gustaba ir al colegio casi, ella
y yo estudiamos juntas un tiempo, pero para ella siempre eso fue como algo muy dificil
porque le hacian mucho bullying por el labio”. (Familiar D02)

f) “Uno se mira en el espejo, y uno es: ay, donde yo no tuviera eso y no fuera asi, yo fuera
muy bonita” (K03)

g) “Y cuando t tienes una situacion en particular como lo es el labio fisurado y paladar
hendido, pues se agrava entre comillas un poquito la cosa, si no tienes esas herramientas
para relacionarte contigo, en decirte “hoy estas guapo, hoy estés guapa, anda y comete el
mundo”, que fue lo que hicieron mi familia y mis amigos cuando era nifio, y adolescente,
me dijeron usted es igual papi, vaya”. (S04)

h) “Por el labio, por el habla, por todo, porque obviamente es una persona con condicio-
nes diferentes a los demas”. (Familiar L06)

3) Experiencia durante
el tratamiento integral
para la condicion de
LPHNSs:

Acceso como particular

Acceso dificil

Tutelas para acceder a
tratamiento

No desea ser atendida

Estigma

Satisfaccion

Estética

i) “Tremenda, muy duro, el tema de salud para estas personas, él lo que ha hecho, lo ha
hecho particular, todo, todo su proceso ha sido particular y por ayuda pues en la misma
Universidad de Antioquia que estos médicos le ayudaron tanto, entonces le hacian un
descuento, o alguno le decia “venite que tengo tal cosa y te lo voy a hacer”, la cantidad
de cirugias que se ha hecho, pues, porque mira que a €l no se le ve nada, ni la nariz, ni el
labio”. (Familiar RO1)

j) “Si, claro, si para una persona del comtn es dificil, digame para una persona con una
patologia que requiere atenciones diferentes, pues no lo hay, no lo hay”. (Familiar V05)

k) “...vuelvo y empiezo de nuevo, o cambian de EPS, o que no hay convenio, he montado
tutelas, la atienden un tiempito y vuelve y nada”. (R01)

1) Y ella desde hace ya un afio, dos afios, de ahi para aca, porque ella no queria, de dos
anos hacia atras ella no queria saber nada de cirugias” (Familiar K03)

m)“ No, pues cuando nacié pues fue muy duro para todos, el verla asi, y en ese entonces
también yo era muy joven y los médicos cuando naci6é me decian que la dejara en adop-
cidn que porque yo era muy joven y pues no, como se le ocurre”. (Familiar L06)

n) - “;Y los doctores que te atendieron se portaron, todo fue rapido, facil?
- G1 S, fueron, o sea, un amor para mi, fueron muy lindos conmigo, me atendieron muy
bien, (...), me dieron mucho dnimo” (K03)

0) - “¢Y como ha sido ese vinculo con la Fundacion?
- Bueno, pues el tiempo que yo estuve desde que ella naci6, la otra nifia que es la mayor
que ella inclusive ha sido muy bueno, me ha gustado mucho” (Familiar de V05)

p) “Entonces estoy muy contenta por eso, porque por fin voy a cumplir el suefio que yo
siempre he querido, o sea, ha sido algo que yo he querido desde que tengo como 10 afios,
desde que uno se mira en el espejo y es todo vanidoso, yo siempre he querido operarme”.
(D02)

4) Expectativas generales

Autoaceptacion

Apoyo incondicional

q) “ A mi me gustaria aprender a aceptarme, yo veo que hay gente que se ama, inclusive
yo hablo mucho con Valen, yo le digo: Vale, porque uno ve que hay gente que se ama tal y
como es, uno hay veces como que no, si uno se amara, uno no se sentiria mal” (D02)

“Desde el principio hay que apoyar, hay que apoyar a la familia cuando uno ya sabe que
el nifio o la nifia viene con una fisura... podemos dar herramientas para que la persona
cuando se relacione con sus pares en el preescolar, en el colegio, en la universidad, en el
trabajo, diga puede que me cueste que me entiendas, pero si tt me permites puedo ser tu
amigo, puede ser tu amiga, puedo jugar, puedo desarrollarme como t1, puedes pensar lo
que tt1 quieras, porque yo no tengo ninguna otra diferencia aparte de esto, ya, no es mas,
y eso se opera, literalmente.” S04
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relataron que los participantes con LPHNSs son perso-
nas introvertidas, pero que en grupos cercanos donde
han logrado confianza se relacionan adecuadamente.
Sin embargo, en su discurso, la mayoria de los familiares
perciben a las personas con LPHNs como individuos
con condiciones especiales e incluso como una discapa-

cidad (tabla 2, 2g, 2h).

3. Experiencia durante el tratamiento integral para
la condicién de LPHNs:

La mayoria de la poblacién participante de este estudio
y sus familiares coinciden en que es dificil el acceso a
un tratamiento integral para la condicién en el sistema
publico de salud, la mayoria de ellos debieron apoyarse
en fundaciones y organizaciones sin 4nimo de lucro para
poder dar garantia ala atencién del LPH, incluso muchos
participantes atin no han culminado su tratamiento y se
encuentran pendientes de procedimientos terapéuticos
y quirtrgicos. Solo uno de ellos manifesté no haber
tenido nunca un inconveniente en su proceso y lo
relacioné directamente con la facilidad que tuvo para
acceder a servicios privados de salud (tabla 2, 2i, 2j, 2k).

Lalarga duracién del tratamiento (alrededor de 25 anos),
la poca oferta de grupos interdisciplinarios en el pais,
y el desconocimiento por parte de padres, familiares e
incluso el equipo médico que recibe al bebé con labio
paladar hendido, dificulta, segiin los participantes de
este estudio, la atencién integral de estos pacientes,
reduciendo el nimero de personas que finalicen su
tratamiento. Adicionalmente, el poco conocimiento del
personal sanitario que atiende a la madre y al neonato
entorpece la comprensién de la ruta de atencién que
debe seguir la persona nacida con labio fisurado y/o
paladar hendido, y en algunas ocasiones incrementa el
estigma sobre estas personas (tabla 2, 21, 2m).

A pesar de las dificultades anteriormente mencionadas,
algunos participantes y sus familiares manifestaron estar
muy satisfechos con la atencién brindada por el equipo
interdisciplinario tratante de la condicién LPH, inde-
pendientemente de haber o no terminado con su trata-
miento (tabla 2, 2n, 20).

En cuanto a la importancia que le dan los pacientes y
sus familiares al tratamiento integral, esta se basa sobre
todo en la estética facial, volviéndola muy relevante y
correlaciondndola con las cirugfas maxilofaciales (ej.
palatorrafia, rinoplastia, queiloplastia) (tabla 2, 2n, 2p).

4. Expectativas generales:

Al preguntarles a los participantes acerca de sus
expectativas sobre el futuro o si les gustaria cambiar algo
de sus vidas, la mayoria indicé que quisieran cambiar
su apariencia y la percepcién que tienen sobre ellos
mismos, y les gustaria completar su tratamiento. Las
personas con LPH y sus familiares mencionaron como
puntos para mejorar la calidad de vida de los pacientes
nacidos con esta condicidn, el acceso a las cirugfas
correctivas y estéticas, teniéndolas como referentes
del tratamiento integral, al igual que la generacién de

espacios de comunicacién y didlogo con personas con
diferencias congénitas craneofaciales.

Equipo interdisciplinario

1. Concepto de la calidad de vida y sus factores

condicionantes:

Los profesionales pertenecientes a los equipos interdisci-
plinarios encargados del tratamiento integral de las per-
sonas con LPH definieron la CV como las condiciones
necesarias para lograr un buen desarrollo, un estado para
desarrollar todos sus potenciales. En cuanto a los fac-
tores condicionantes de la calidad de vida, mencionan
aquellos que estdn relacionados con el acceso a los servi-
cios bésicos, la autoestima y la integracion a la sociedad

(tabla 3, 1a).

Adicionalmente, el equipo interdisciplinario participan-
te del estudio mencioné que la CV para las personas
nacidas con LPH estd relacionada con la oportunidad
en la atencién integral al paciente y su familia, que le
permita la integracion a la sociedad a través de una red
de apoyo. También mencionaron que una correcta ase-
soria por parte de los profesionales tratantes resulta en
una mayor adhesién al tratamiento, y resaltaron el rol de
la madre como actor principal en la experiencia durante
este tratamiento, debido a su empatia y responsabilidad

en el mismo (Tabla 3, 3b, 3¢).
2. Experiencia de vida con la condicién de LPH:

Los profesionales describieron a los pacientes LPH
como poblacién vulnerable, concibiendo la condicién
congénita como una enfermedad o una incapacidad,
existiendo lo que llamaron una autodiscriminacién por
parte de los pacientes, y una endodiscriminacion en sus
mismas familias. Relataron que en general son un gru-
po homogéneo, que viven o vivieron en su concepcién/
infancia en zona rural asociadas a fumigaciones, y que
tienen condiciones de salud mental adem4s de la condi-
cién congénita, como ansiedad, depresién, bajo autoes-
tima y estrés (tabla 3, 3d, 3e).

3. Experiencia durante el tratamiento integral para
la condiciéon de LPH

Los profesionales identificaron que, por lo general, los
pacientes LPH y sus familias desconocen la importan-
cia de la secuencialidad y la integralidad del tratamiento
para la condicién congénita, y limitan el éxito de éste a
las intervenciones quirdrgicas, generando altas expecta-
tivas con los resultados de las cirugias, lo que puede re-
sultar en la frustracién del paciente y en la posterior dis-
continuidad o abandono del tratamiento (tabla 3, 3f).

Resaltaron la importancia de informar tanto al paciente
y a su familia adecuadamente sobre el proceso que se
debe seguir en el tratamiento, pues entre mejor sea la ca-
lidad de la informacién entregada en cada etapa, mayor
serd el compromiso y la adherencia a la ruta de atencién.
Indicaron que a medida que se realizan cambios a tra-
vés de los diferentes procedimientos que comprenden
el tratamiento (cirugfa, ortopedia, ortodoncia, terapia
de lenguaje, psicologfa, entre otras), los pacientes y sus
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Tabla 3. Fragmentos de discursos desde las experiencias de los profesionales en salud

Categorias

Palabras claves

Citas literales de los participantes

1) Concepto de
la calidad de vida
y sus factores
condicionantes:

Desarrollo del potencial

Vinculo madre-hijo

Entorno

a) “Yo dirfa que es el estado en el cual la persona puede desarrollar todos sus potenciales, porque hay circunstancias
en las cuales, por razones sociales, econdmicas, de salud, religiosas o cualquier tipo de condicionante, no puede
desarrollar todos sus potenciales como ser humano. En esas circunstancias reitero que serfa esa posibilidad que tiene
el ser humano de desarrollar todos sus potenciales”. (Especialista en ortodoncia)

b)“Yo desde la experiencia, en lo que he percibido, lo que determina la diferencia de un paciente a otro es la
mamd,..., porque es que la mam4 tiene una conexién con el bebé tan fuerte que los papds no alcanzamos a sentirla,
a pesar de que nos metamos en la crianza, esa condicién es tnica, sea nifia o nifio, independiente del sexo, esa cone-
xién es increfble”. (Especialista en cirugfa oral y maxilofacial)

©)“Yo creo que es la atencién precisamente, la atencién de su condicién desde el primer instante de vida, con una
buena asesorfa a su entorno, a su familia, a sus padres y con una buena atencién especializada y ademds con mucho
carifio”. Especialista en ortopedia maxilar

2) Experiencia de
vida con la condi-
cién de LPHNG:

Contexto

Vulnerabilidad

d) “Efectivamente la mayorfa sf son personas de bajos recursos, yo conozco muy poquitas familias con suficientes
recursos econémicos que tiene un nifio con labio y paladar hendido, obviamente las hay, pero la mayorfa sf tienen
mucho que ver con esa condicién”. (Profesional en psicologfa)

e) “...es una poblacién muy vulnerable, es vulnerable, primero porque no tienen acceso a la educacién, es muy
pobre; segundo, porque no cuentan con los recursos econdémicos y digamos que hay un alto concepto del mismo
paciente, la mayorfa de los pacientes, son muy pocos los que digamos son como tnicos, que uno identifica que son
pacientes que tienen un auto concepto bueno de si mismo, cuando llegan los nifios son muy timidos, tienen una
personalidad digamos como muy cerrada, muy callados”. (Profesional en fonoaudiologfa)

3) Experiencia
durante el trata-
miento integral
para la condicién

de LPHNS:

Tlusién

Adherencia

Autoestima

Oportunidad

Abordaje integral

£)“La mayorfa de los pacientes estdn ilusionados siempre con una entrada a un quiréfano, una cirugfa, no importa
cuéntas horas, pero salir perfecto, o sea, es como un cambio extremo lo que todos desean, todos, o més bien, la gran
mayorfa”. (Especialista en cirugfa oral y maxilofacial)

g) “Si el nifio o el paciente se engancha con el tratamiento, es mucho mds fécil y se ven més progresos”. (Especialista
en ortopedia maxilar)

h) “Tengo pacientes que fisicamente se ven muy bien, pero cuando hablan tienen problemas de comunicacién,
entonces su autoestima es completamente baja, entonces no te miran, no te hablan directamente, no se pueden
expresar bien”. (Especialista en ortodoncia)

i) “Hay mucha mejoria en la calidad de vida de ellos, sin embargo, la calidad de vida también, esos factores que yo
mencioné ahora en cuanto a eficiencia, en cuanto a oportunidad, en cuanto a consejo”. (Profesional en psicologfa)

j) “Nosotros manejamos un esquema diferente en el cual no solamente hacemos staff con cierta regularidad para el
manejo de nuestros pacientes, en el cual nos reunimos todos los miembros del equipo para evaluar puntualmente las
acciones que pasaron y que van a pasar en el tratamiento de un paciente en especifico, sino que tenemos las posibi-
lidades de interactuar de manera directa e inmediata en el tratamiento de los pacientes que se estdn realizando en el

momento en la clinica”. (Especialista en ortodoncia)

familias notaban los resultados y mejoraban su autoesti-
ma y sus habilidades sociales, impactando positivamente

en su calidad de vida (tabla 3, 3g, 3h, 3i).

Con respecto a la relacién con el sistema de salud, los
profesionales mencionaron que el equipo interdiscipli-
nario cumple un papel fundamental en la orientacién
de los usuarios para acceder a los diferentes servicios,
no solo en la instruccién inicial sobre el tratamiento in-
tegral y la ruta de atencién, sino también en la adecua-
da remisién y solicitud de autorizacién de los servicios
solicitados por el equipo médico tratante. Ademds, el
grupo administrativo del equipo interdisciplinar debe
estar capacitado para el acompafnamiento de los pacien-
tes, sus familias y cuidadores durante los procesos que
se deben realizar ante las Aseguradoras en Salud, que en
Colombia se conocen como Empresas Promotoras de
Salud (con su sigla EPS), los cuales pueden ser comple-

jos (tabla 3, 3j).

Discusion

Los hallazgos principales de este estudio dan cuenta
de que la CV se define en funcién cumplimiento de
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necesidades bdsicas y la satisfacciéon que éstas brindan.
Es crucial destacar que tanto la comunicacién como la
atencion en salud son factores fundamentales para ga-
rantizar una buena CV. Los participantes coincidieron
en sefialar que las personas con LPHNs suelen enfren-
tar discriminacién debido a su condicién congénita,
lo que las coloca en una situacién de vulnerabilidad.
Ademds, acceder a un tratamiento integral en el siste-
ma publico de salud resulta complicado, razén por la
cual muchos deben recurrir a fundaciones y organiza-
ciones sin dnimo de lucro para obtener la ayuda ne-
cesaria. Es fundamental promover la conciencia sobre
la importancia de seguir las indicaciones médicas de
manera continua para lograr resultados satisfactorios.
Los pacientes expresan el deseo de cambiar su aparien-
cia y mejorar la percepcién que tienen de si mismos,
asi como finalizar su tratamiento. Por lo tanto, mejorar
la CV implica brindar acceso a cirugfas correctivas y
estéticas, asi como crear espacios de comunicacién y
didlogo donde los pacientes puedan compartir expe-
riencias y recibir apoyo emocional de personas que se
encuentren en situaciones similares.
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Con respecto al equipo interdisciplinario, este definié la
CV como las condiciones necesarias para lograr un buen
desarrollo. Identificaron que los factores condicionantes
de la calidad de vida son el acceso a los servicios bdsicos,
la autoestima y la integracién a la sociedad. Ademis, su
calidad de vida estd relacionada con la oportunidad en la
atencién integral al paciente, permitiéndoles integrarse
a la sociedad a través de una red de apoyo. Los profesio-
nales identificaron que los pacientes y sus familias des-
conocen la importancia de la secuencialidad y la inte-
gralidad del tratamiento, lo que limita su éxito y puede
generar abandono de este. Finalmente, se observé que a
medida que se realizaban procedimientos para mejorar
estética o funcionalmente a los pacientes, estos y sus fa-
milias notaban los resultados, lo que mejoraba su auto-
estima, habilidades sociales e impactaba positivamente
en su calidad de vida.

Las experiencias relatadas por los diferentes actores,
permiten interpretar como la CV se reconoce como un
concepto multifactorial, y multidimensional, que toma
en cuenta no solamente la experiencia subjetiva e intima
frente a su proceso personal, sino que toma en cuen-
ta elementos del contexto social, econémico y politico
donde se desenvuelven las personas. De igual forma, es
importante mencionar que, en este proceso personal,
se relacionan elementos frente al tratamiento especifico
para esta condicién, y los aspectos psicosociales, que son
relevantes en la rehabilitacién no solo funcional, sino
estética y psicolégica. Todos estos aspectos han sido
mencionados en estudios de investigacién y revisiones

sistematicas, realizados tanto en poblacién joven como
adulta 141523

Carrera et al., destacaron la importancia de estudiar la
percepcién de CV en adultos con LPH ya que sugie-
re que esto podria mejorar la comunicacién entre los
pacientes, sus padres y el equipo de atencién médica
4. Estos resultados concuerdan con lo encontrado en
Colombia, puesto que las personas relataron que debe
de existir una comunicacién efectiva entre las partes para
una mejor adherencia y compromiso con el tratamiento.
Rando GM et al. %, han senalado la vulnerabilidad de
la poblacién con LPH en la integracién familiar, escolar
y social. Esto confirma lo hallado en el presente estudio
con relacién a que los aspectos de mayor afectacién en la
calidad de vida son la salud fisica, psicolégica, entorno
familiar, social y laboral siendo los temas mds relevantes
para los pacientes y sus familias.

Zeraatkar et al. %, senalaron que el impacto de las hen-
diduras orofaciales en la calidad de vida es significativo.
Estas hendiduras representan discapacidad, dolor, sufri-
miento y un deterioro en las funciones vitales y cotidia-
nas, como comer, sonreir y comunicarse. Esto coincide
con la presente investigacién dado a que se enfatiza en
la importancia de abordar no solo los aspectos médicos,
sino también los aspectos emocionales y sociales en el
tratamiento de pacientes con LPHNS.

Es importante mencionar, que la comparabilidad de es-
tos estudios es limitada, los hallazgos estén supeditados

al contexto particular de cada investigacién, la poblacién
participante y las metodologias empleadas. No obstante,
el andlisis de la literatura en el contexto actual permi-
te un abordaje general y una interpretacién de cémo se
percibe la CV en este grupo de personas, y que factores
la condicionan o determinan.

La sensibilizacion hacia el grupo de personas con LPH
cobra importancia en el contexto de la prictica odon-
tolégica, ya que los profesionales deben comprender la
necesidad de abordar los individuos no solamente desde
lo anatémico, lo funcional, sino desde lo psicosocial. Al
respecto, se resalta el concepto de la “otredad”, como
una manera de comprender al otro, desde la diferencia,
desde la complementariedad #’. Este elemento, traido
desde la antropologia médica, conlleva a pensar desde la
salutogénesis, como una forma de generar salud y bien-
estar en los grupos sociales *. De ahi la importancia de
la investigacién cualitativa como una forma de escuchar
las voces y las percepciones de los individuos en su pro-
pio contexto social.

En el anilisis de la experiencia de vida de las personas
con la condicién de LPHNs en este estudio, los hallaz-
gos revelan una compleja red de desafios que enfrentan
los individuos que viven con esta condicién #. Estas per-
sonas se enfrentan a la discriminacién social tanto en
el entorno escolar como laboral, a menudo acentuada
por problemas de salud adicionales *. La autorrelacién
con su cuerpo se ve significativamente dificultada por
la presencia visible de cicatrices, lo que agrega una capa
adicional de complejidad emocional *'. Esta situacion
subraya la necesidad de una mayor conciencia social y
apoyo integral para abordar las complejidades que se
puedan tener al tener esta diferencia congénita craneo-
facial a un tratamiento integral.

Llama la atencién observar que, paradéjicamente, la fa-
milia, mientras puede proporcionar un apoyo invaluable
en el tratamiento, a veces contribuye a la victimizacién
al no considerar esta condicién como algo normal o al
etiquetar al individuo como enfermo ***. No obstante,
en este estudio la mayoria de los pacientes estudiados
reciben o recibieron apoyo familiar, lo que demuestra
su importancia crucial para el éxito del tratamiento vy,
por ende, para mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por esta condicién.

Con relacién a las expectativas generales expresadas por
los participantes, es notable comprender como sus de-
seos estdn intrinsecamente ligados a una transformacion
profunda tanto a nivel fisico como psicolégico. Muchos
participantes compartieron el anhelo de cambiar su apa-
riencia y creen que serfa fundamental para modificar su
autopercepcion vy, por ende, mejorar su conflanza y au-
toestima. Esta conexidn entre la apariencia y la autoima-
gen destaca la importancia de un enfoque holistico en el
tratamiento de LPHNS, reconociendo que el impacto

de la condicién se extiende més alld de lo puramente
fisico ¢

Para los participantes, es evidente que existe una pro-
funda aspiracién por completar el tratamiento para su

Odontol. Sanmarquina 2024; 27(2): e26726



Calidad de vida y factores condicionantes en personas con Labio Fisurado y Paladar Hendido No Sindromico (LPHNSs): experiencias de

condicién especifica, lo que subraya la necesidad de un
acceso continuo y sin obstdculos a los servicios de salud.
Los participantes expresaron su frustracién sobre la fal-
ta de eficacia y eficiencia en el sistema de salud actual,
lo que resalta la urgencia de mejorar la accesibilidad de
los servicios médicos disponibles, coincidente con lo
encontrado en el contexto actual . Estas expectativas,
compartidas por quienes viven con esta condicién, sub-
rayan la necesidad de una atencién integral y centrada
en el paciente, que no solo aborde las necesidades mé-
dicas, sino también las emocionales y psicoldgicas, para
garantizar un apoyo adecuado y empoderar a los indivi-
duos a vivir una vida plena y satisfactoria.

Complementando lo anterior, los discursos de los ac-
tores participantes en el estudio permiten corroborar
como el acceso a los servicios de salud se considera un
determinante intermedio que impacta en las desigual-
dades en el estado de salud y bienestar especialmen-
te en colectivos considerados como vulnerables. Esto
se evidencié en un estudio cualitativo realizado en
Republica Dominicana donde elementos estructurales
y del sistema de salud impiden un goce efectivo del
derecho a la salud y esto impacta en las madres y los
menores con LPH . Complementando lo anterior, los
hallazgos del estudio realizado en Colombia permitie-
ron interpretar las principales barreras a estos servicios
que enfrentan las personas con LPH en el contexto
del Sistema General de Seguridad Social en Salud para
Colombia y que no permiten una rehabilitacién social
y funcional completa. Hirmas Adauy y colaboradores,
en una revision sistemdtica sobre barreras y facilitado-
res de acceso a la atencién de salud, muestran como
existen elementos desde la aceprabilidad, la accesibili-
dad, el contacto con el servicio y la disponibilidad, que
afectan una cobertura efectiva en atencién en salud **.
Esto es un punto importante que merece mayor pro-
fundizacién y andlisis mediante otros estudios cualita-
tivos y mixtos.

Hasta donde alcanza nuestro conocimiento, este es uno
de los primeros estudios en reconocer la CV 'y sus condi-
cionantes desde la perspectiva cualitativa y fenomenolé-
gica, reconociendo la experiencia personal frente al tema
y teniendo en cuenta diferentes actores en el proceso.
Por ello es importante reconocer las limitaciones propias
de la naturaleza cualitativa del estudio, en tanto no se
pueden generalizar los resultados (aunque no es su pre-
tensién), sin embargo, investigar una realidad particular
exige comprender experiencias particulares en grupos
sociales concretos. De igual forma, la vulnerabilidad en
que se encuentran estas personas puede constituir una
limitacién en la captaciéon de los posibles participantes,
ya que pueden sentir vergiienza o temor de contar su
situacién particular.

Conclusion

Aceptando las anteriores limitaciones, este estudio es
un insumo importante para conocer y comprender
la realidad que viven las personas LPHNs. A mane-
ra de conclusién la calidad de vida es un constructo
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multifactorial y multidimensional y para los partici-
pantes del estudio, estd permeada por factores indivi-
duales, sociales y contextuales que afectan su desarro-
llo. La experiencia de los participantes, dan cuenta de
las dificultades que atraviesan muchos pacientes para
acceder a un tratamiento integral, pero en la medida
que hay mayor sensibilidad ante la condicién de LPH,
y mayor compromiso de los actores involucrados, se
contribuye al mejoramiento de la calidad de vida de los
pacientes afectados.

Como recomendacidn, nuevas investigaciones permi-
tirdn analizar determinantes contextuales y sociales
involucrados en la CV y su relacién con la situacion
de salud general, mental y bucal, mediante abordajes
multimétodos. De igual manera, los resultados en-
contrados resaltan la necesidad del abordaje interdis-
ciplinario e integral de estos pacientes, permitiendo
su rehabilitacién estética, funcional, social y buscar
alternativas y politicas que permitan mayor inclusion
social y menos discriminacién y un acceso efectivo a
programas sociales.
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