L 4

ARTICULOS ORIGINALES
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con malformaciones craneofaciales*

Juan Manuel Sauceda-Garcia,** Laura Tayde Ortiz-de la Rosa,***
Arturo Fajardo-Gutiérrez,**** José Antonio Cardenas-Zetina***

Resumen

Elobjetivo deestetrabajo es determinar lapercepcion
que 10s nifios 'y 10s adolescentes con malformaciones
craneofacialestienen de su adaptacion psrcosocial y
compararlaconlade suspadres Determinar cudlesson
los Sindromespsi copatol 6gicosmds frecuentes enellos,
elfimcionamiento de sus familiasy tratar de correlacronar
edos datos El estudio se realiz en 19 menores con
malformaciones craneofacialesy sus padres Contestaron
los cuestionarios deColumbra,sobreel comportamiento
lel nifio y de McMaster Se pudo observar que el fun-

ionamiento psicosocial de estosmenorestiendeaestar
alterado en opinion de ellos y de sus padres Hubo
correlacion entre la autovaloracion del paciente, la
psrcopaiol ogiaglobalyl ossindromesdeexternalizacion
ydeagresivrdad Unacorrelacién menor seobservdcon
los sindromes de internalizacion, de somatizacion y de
atenciondeficientey con el funcionamiento delafamilia

% concluye que los menores con malformaciones
craneofaciales enfrentan riesgos especiales para su
adaptacionpsicosocial, derivadostantodelaenfermedad
oo de Jos factores familiares y ambientales

Palabrasclave: Psicosocial, malformacioncraneofacial,
psicopatologia infantil, fomilia

Summary

To determine children’s perception of their OWn
psychosocial functioning, to compareit withtheir parents
perceptron, and determine the type and rate of their
psychopathologrcal syndromes and family functioning,
andto investigate correlationamongthesedata Nineteen
childrenwith craniofacial deformities and their parents
respondedto the Columbia ImparrmentScale, the Child
Behavior Checklist and the McMaster General
Functioning Subscale Psychosocial impairment 1s a
trend in children with craniofacial deformities Thereis
acorrelation between children’s and parents'perception
of the patient’s psychosocial adaptatron, global
psychopathology and externalizing and agressive
syndromes A less strong correlation was found with
internalizing, somatization and attentron deficit
syndromes, and with fanrly functioning Craniofacial
deformities n chrldhood pose special risks for
psychosocial adjustment due 10 type of illness and
environmental and family factors

K eywor ds: Psychosocial, craniofacial deformities, child
psychopathology, family.
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Introduccién

Larespuestade un nifio ala enfermedad crénica
depende de: a) las caracteristicas de la enferme-
dad, b) las caracteristicas del nifio, y c) las carac-
teristicas de su familia.'

Los nifios con malformaciones craneofaciales
se encuentran sujetos alos efectosestresantesde
lacuriosidad publicaydeltrato especialde quienes
lorodean, su familiaenprimer térmirio.2 La conviven-
cia con un nifio que presentamalformacionestien-
de agenerar actitudesambivalentesen sus padres
y asi se explica que los pacientes sean tratados a
veces con sobreprotecciény en ocasiones con re-
chazo. El estrés psicosocial produce repercusiones
en laimagen corporal del paciente y puede contri-
buir al desarrollo de sintomas psicopatolégicosy a
deteriorarsu funcionamientopsicosocial.Sinembar-
go, muchos de estos nifios no desarrollanpsicopa-
tologia gracias al papel protector de ciertosrasgos
depersonalidady al apoyo de sus familias, factores
que disminuyenel peso de los estresores sociales.?

Eltérmino“imagencorporal”comprende un con-
cepto psicolégico complejo relacionado con la re-
presentacion mental del sef/fy no es Unicamenteel
resultadode la aparienciaobjetiva.El desarrollode
la autoimagen es un procesointrincado con multi-
plesdeterminantesque tienencomo focoel cuerpo
fisico. La imagen corporal esta influenciada por
cuatro grandes factores diferentes e independien-
tes: 1) la percepcion del estimulo corporal, 2) la
funcién cognoscitiva, 3) la respuestade los otrosy
4) los estimulos ambientalesderivados de la com-
paracién con otros.*

En el nifio con una limitacién congénita se
desarrollaun sentido de incompetencia cuando la
anormalidadestarelacionadacon unaincapacidad
funcional. En las etapas tempranasde su vida, las
actitudes, los sentimientosy las conductasde sus
padres conrelaciénaladeformidad,influyensobre
la capacidad del menor para adaptarse a su apa-
riencia defectuosa. En estos casos, la capacidad
para lograr una adaptacion satisfactoria depende
mas bien de las actitudes de los padres, de la
familiay del medio cultural que de la presenciadel
defectofisico. La edad en la que ocurre la deformi-
dadtiene un ciertoimpacto en las actitudesde los
padres hacialos nifiosy en consecuenciasobre el
desarrollo de la autoimagen. Los lactantes con

204

malformaciones craneofaciales sufren un rigg o
emocional cuando factores como las reSPUesty,
sonrientes o lasvocalizaciones se encuentran alte.
radas por la malformacion, ya que en ausencia de
estas claves es mas dificil que se produzcan las
caricias y atenciones que si se generan en log
padres de los nifios sanos. Los nifios que Nacen
con deformidadesparecen sufrir mas del estigma
social y de que sus padres se sientan culpableg.
Los nifios con paladarhendidotiendena presenty,
problemas de dependencia excesiva.® Aguellog
cuya deformidades adquirida, tienen mas posibij.
dades de ser aceptados tanto por sus padrescomg
por la sociedad, ademasde contar con la oportun;.
dad de haber iniciado normalmente el proceso dg
desarrollode la imagen corporal antes del trauma
productor de la deformidad.

Al compararse con otros nifios, el menor cop
deformidadesreaccionaa las diferencias entreély
los otros, basado no sélo en la naturaleza objetiva
de la diferencia sino en sus interacciones con lag
personas significativasde sumedioambiente y oon
los valores culturales que le son transmitidos. Los
menores con defectos visibles tienden a ser este-
reotipados en formadesventajosa,de maneraqe
Sus preocupacionesrespecto a tal estereotipofre-
cuentementeestanbasadas en la realidad.® Enlos
niflos con malformaciones, la consecuencias dd
fracaso en el logro de un sentido de competencia,
dominioy aparienciaagradablesonla depresion,el
enojo, la alienaciény la baja autoestima.

Losproblemasqueenfrentan tanto el nifio como
sufamilianecesitanser entendidosen términos ce

modelosque reconozcanlas dificultades potencia-

les y los recursos de que dispone el individuo en
circunstanciasespeciales, ya que el nifio con ua
enfermedad crénica es méas susceptible que el
sanode presentaruncomportamientodesadaptado.
Los niveles de adaptaciéntambiénvarian segtnel
informante. Los informes de los padres general-
mente indican una peor adaptaciéon que los repor-
tes del propio nifio, de maestros y médicos. Esto
puede relacionarse con las expectativas de 108
padres acerca de lo que debe ser la conducta
normal de un nifio en contraposicion con la qué
perciben en sus hijos.’ En este estudio se busco
determinarla percepciénque los nifios tienen de sV
propiofuncionamientopsicosocialy compararlocor

la percepcidénque de éste tienen sus progenitoreS.

Gac Méd Mex Vol.133 No.3

He!

adc

a {
Ma

dut
Pre
v
da

e

1




-

también se investigo qué sindromes psicopatolé-

icoseranmasfrecuentesenellos, lafuncionalidad
de susfamilias yla correlacion entre estos parame-
iros Y el funcionamiento psico-social percibido por
los Propios nifios.

Método

Sujetos. La muestra consisti6 de 19 nifios y
adolescentes, hombres y mujeres, que acudieron a
la consulta externa de los servicios de Cirugia
maxilofacial y Cirugia Reconstructiva del Hospital
de Pediatria del Centro Médico Nacional IMSS
durantelos meses de agosto anoviembre de 1993.
presentaban malformaciones craneofaciales de
diversotipo, algunas de ellas parcialmente corregi-
das quirtrgicamente. Se consideré malformacion
craneofacial a toda deformidad de craneo o cara,
congénita o adquirida, que afectara la apariencia
en forma negativa. Los tipos de malformacion se
muestran en el cuadro il. Los criterios de exclusion
fueron la presencia de retraso mental y de otras
enfermedades crénicas en los menores. Todos
ellos, con excepcion de uno, asistian a la escuela.
Tanto los menores como sus padres aceptaron
oluntariamente participar en el estudio.

Valoracién de los pacientes. Después de la
entrevista con alguno de los padres para obtener
informacion sobre el desarrollo psicomotor del pa-
cienteyrecolectardatos demograficos,unresiden-
tede psiquiatria de tercer afio aplicé los instrumen-
tos de medicion al nifio y auno de sus padres. Cada
paciente contestd la escala de Columbia Columbia
Impairment Scale y su padre respondié ala misma
escalaen su version para adultos.® El mismo padre
contestd la Escala del Comportamiento del nifio
Child Behavior Checklist de Achenbach y la
subescata de Funcionamiento General de la Fami-
lia de McMaster.>°

La escala de Columbia (CIS) consta de 13
reactivos y proporciona una medida global de las
disfunciones psicosocialesdurante la Gitima sema-
na. El instrumento comprende cuatro areas: rela-
tiones interpersonales, psicopatologiamayor, fun-
tionamiento en la escuela y empleo del tiempo
libre. Los reactivos son registrados en una escala
Likert que va de 0 -sin problema- a 4 -mucho pro-
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blema-. La suma puede variar de un minimo de 0
a un maximo de 52 puntos. El instrumento fue
disefiado en dos versiones, una que puede ser
contestada directamente por un nifio o un adoles-
cente de ocho a 17 afios y la otra que debe ser
contestada por alguno de los padres o adulto que
conozca bien almenor. La CIS ha mostrado eleva-
da consistencia interna, excelente confiabilidad
test-retest y buena validez al ser correlacionada
conla Children’s Global Assessment Scale (CGAS)
y con otras medidas indicativas de disfuncién. La
traduccion utilizada para este estudio es la oficial y
fue proporcionada por su autor principal, quien la
puso a prueba con hispanoparlantes de la ciudad
de Nueva York y de Puerto Rico. Asi se determiné
que 14 era el punto de corte adecuado para consi-
derarque arribade él existia disfuncién psicosocial.

La escala del comportamiento del nifio o CBCL
eselinstrumentomas utilizado mundialmente para
obtener informes estandarizados sobre el compor-
tamiento de los nifios y de los adolescentes, de
cuatro a 18 afios de edad."*? Consiste de 120
reactivos que son contestados por los padres de
acuerdo con una escala de tres puntos sobre el
comportamientodel menor durante los seis meses
precedentes de la siguiente forma: Osi el reactivo
problemano esta presente en el caso del nifio; uno
si el reactivo es cierto algunas veces; y dos si es
muy cierto o se presenta frecuentemente. Lasuma
de los puntos produce un registro total de los
problemasy es computada para determinar como
casos clinicos aquellos situados por encima de la
percentila 90. En este estudio se contd con la
traduccion oficial cuya confiabilidad y validez fue-
ron confirmadas en Puerto Rico y Chile.'" A partir
de los 120 posibles sintomas se pueden integrar
ocho sindromes. La palabra sindrome se refiere a
problemas que tienden a ocurrir juntos, sin implica-
ciones sobre un modelo en particular en lo que
respecta a la naturaleza o causa del problema. El
sindrome de externalizacion refleja los conflictos
con otras personas, en tanto que el sindrome de
internalizacion es una manifestacion del estrés
interno. Los sindromes especificosde aislamiento,
ansiedad/depresion y somatizacion contribuyen a
integrar el sindrome de internalizacion; los sindro-
mes de agresividad y conducta antisocial forman el
sindrome de externalizacion.
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La subescala de funcionamiento global de la
familiade McMaster es una version abreviada del
Family Assessment Device y proporciona una
medida del funcionamientopsicolégicode la fami-
lia. Su confiabilidad y validez fueron confirmados
en un estudio epidemiolégico realizado en pobla-
cion abiertaen Canada." El instrumento consta de
12 reactivos en una escala Likert cuya puntuacion
total va de 0 a 4 puntos. Una puntuacién por arriba
de la percentila 90 es la que corresponde a 2.17,
arriba de la cual se considera que la familia es
disfuncional. Esta escala ha sido ampliamente
utilizada en la valoracion clinica de casos en el
Departamento de Salud Mental del Hospital de
pediatria.

Cuadro l.Caracteristicas demograficas de 19
nifios y adolescentes con malformaciones
craneofaciales
Reactivo Nam. %
Sexo
Masculino 9 47
Femenino 10 53
Edad
8 2 11
9-11 5 26
12-14 7 7
15-17 8 26
Escolaridad
1% a 3° primaria 4 21
4° a 6° primaria 5 26
Secundaria 8 42
Preparatoria 2 11

Resultados

Las caracteristicasdemogréaficas de los sujetos
se encuentranresumidas en el cuadro I. La mues-
tra consistié de 19 menores, hombres y mujeres,
de ocho a 17 afios de edad, cuyas puntuaciones
fueron independientes del sexo. Ninguno de los
progenitores entrevistados era analfabeta. Esos
pacientes eran hijos biolégicos y sus familias del
tipo nuclear, completas todas, con excepcién de
una. Todos los pacientes excepto uno asistian ala
escuela al momento del estudio y su escolaridad
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estaba de acuerdo con sus edades en 79% de log

casos (n=15). De los otros cuatro, uno habia i,

rrumpido sus estudios al terminar la primariay |,

otros tres habjan repetido afios escolares. E| 53y
(n=10)de los pacientes manifestoque sus hospity,
lizaciones y tratamientos interferian con su ag;;

tencia a la escuela. En cuanto al nivel socigg.
condmico, al ingreso total del 53% de las familiag
(n=10) fue de cinco 0 menos salariosminimos y ¢
del 43% (n=9) fue de seis a 10 salarios minimos, |
84% (n=16) habia sido sometidos a tratamients
quirdrgicos una o variasveces; 16% no habia sidg
intervenido quirGrgicamente todavia. Los diagnés.
ticos principales se muestranen el cuadrolll.

'a N
Cuadro II. Tipos de malformaciones
craneofaciales
N6m %
Origen
Congéntio 12 63
Adquirido 7 a7
Diagnéstico
Secuelade labio
y paladar hendido 9 47
Prognatismo 3 16
Protusién maxilar 2 11
Otros (quemaduras,nevo,
microtia. ausencia de 0jo) 5 26

EI 58% (n=11) de los nifios percibié alterado su
funcionamiento psicosocial seguin sus respuestas
en la CIS, cifra comparable al 53% (n=10) de los
padres. La puntuacién promedio en los nifios fue
de 14.31 y la de sus padres de 16.73. Al valorar¢!
funcionamientopsicosocial de sus hijos, los padres
lo percibieron mucho peor que cuando lo valoraron
sus hijos; al practicar una prueba de t no hubo
diferencia significativa entre ambas respuestas
(p=0.52). Respecto a la presencia de sintomas Y
sindromespsicopatoldgicos enlos nifios de acuer
do con la opinién de sus padres en la CBCL, €
encontré que ocho de los 19 nifios (42%) alcanza:
ronpuntuacionesquequedaronen la percentila90;
con lo cual se les consideré casos clinicos por sU
sintomatologia total (Cuadro I11). Todos estos P&
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cientes presentabansindromedeinternalizacion,y
|a mitad de ellos, 21% (n=4), también calificaba
para el sindrorne de externalizaciéon.En cuanto a

Cuadro IV. Frecuencia de sindrome segiin CBCL

los ocho posibles sindromes especificos que pue- Tipo NGm. %
den ser identificadosen la CBCL, los mas comun-
mente encontrados en la muestra fueron el ansioso- Internalizacion 8 42
depresivo, el de problemas sociales, el de aisla- ’Ex“?r’;a'('jzlgc'o” o g i;
. .z . o . nsiegas epresion
mlento,eldg atgpuondef_lmer_]te,el de agresmc_iad, Problemas sociales 7 37
el de somatizacion, el antisocialy el de pensamien- Atencion deficiente 7 37
© anormal, en orden descendente (Cuadro|V). El Aislamiento 6 32
funcionamiento familiar estuvo alterado en casi la Agresividad 4 21
mitad de la muestra, segin la respuesta de los Somatizacion 4 21
T. pensamiento 3 16
padres a la escala de McMaster. Antisocial 3 16
b
7 =
Cuadro Ill. Frecuencia de disfunclones 3 . . N
psicosociales Cuadro V. qurelacmn de la autoevaluacién de
los nifios con la de sus padres
Prueba Nam. % .
Tipo r p
CIS Nifio —
Normal 8 42 CIs N!r~10 vs CIS Padre 0.81* 0.001
Anormal 11 58 CIS N!r~10 vs CB@L Totgl B 0.69* 0.005
CIS Nifio vs S. internalizacién 0.56 0.01
CIS Padre CIs N!rjo vs S. E;(ternglizacién 0.78* 0.001
Normal 9 47 CIS N!r~10 vs S. Alslamllentg’ 0.32 ns
Anormal 10 53 CIS N!r~10 vs S. Somaﬂzacmn - 0.56 0.01
CIS Nifio vs S. Ansiedadldepresion  0.49 0.02
CBCL Total CIS N?rjo vsS. Problema§ sociales  0.52 0.02
Normal 11 58 CIS N!r~10 vsS.T. Eensamlgnto 034 ns.
Anormal 8 42 CIS N!r~10 vs S. Bajg ate;nmon 060 0.01
CIS Nifio vs S. Antisocial 052 001
McMaster CIS N?rjo vs S. Agresividad 0.76* 0.001
Funcional 10 47 CIS Nifio vs McMaster 046 0.05
Disfuncional 9 53 " L
*Correlacién de Spearman. n.s. no significativa
CIS: Escala de Columbia. CBCL: Escala del compor- CIS:E‘scaIa de funcionamiento psicosocis;{de Columbia
tamiento de nifios. McMaster: Escala del funciona- CBCL: Eslcala del comportamiento de nifios
miento de la familia McMaster: Escala del funcionamiento global de la
familia.
i I v
En el cuadro V al relacionar, mediante una prue-
ba de regresion multiple, la autovaloracién psico-  Discusion

social del paciente versus diversas variables se
encontré una correlaciénsignificativaconla CISde
los padres (r=0.81), con la puntuacion total en la
CBCL (r=0.69) y con los sindromes de
externalizacion (r=0.78) y de agresividad(r=0 76).
La correlacion de la CIS del nifio con el funciona-
miento familiar no fue muy alta (r=0.46).
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Laexperienciaclinicay algunos estudios epide-
mioldgicosrevelan que los nifios con enfermeda-
des crénicas o defectos fisicos tienden a desarro-
llar méas problemas psicosociales que los nifios
sanos."'® Los resultados de este estudio confir-
man que en los nifios con malformaciones craneo-
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facialeshay unatendenciahaciaelfuncionamiento
psicosocial alterado de acuerdo con su propia
percepciony la de sus padres, siendo las evalua-
ciones de estos mas negativas que las de los
propios nifios. Esta diferencia no alcanza signi-
ficanciaestadisticadebidoquiza alo pequefiode la
muestra. La diferenciapodriadeberse a que gene-
ralmentelos padres esperanque sus hijosdesarro-
llensuscapacidades psicosocialesengrado eleva-
do como unaformade compensarsus desventajas
fisicas. Cuando el nifio con malformaciones no
satisface tales expectativas es percibido mas ne-
gativamente por unos padres frustrados. Es posi-
ble que éstos también experimenten dificultades
para permitir y promover el libre desarrollo de su
hijo, pues no desean que sufra rechazos y sea
objeto de burlas por su aparienciaatipica. Por eso
tienden a tratarlo con actitudes sobreprotectorasy
constrictivas que favorecen la aparicién de sinto-
mas de internalizacién como son los de ansiedad,
depresion, aislamiento e inmadurez en su vida
social, segin se deduce de este estudio. Estos
datos coinciden con los obtenidos por Pilleman y
Cooken un estudiode 25 menoresquedespués de
haber sido operados para corregirdiversasmalfor-
maciones craneofacialesseguianpresentandopro-
blemas de baja autoestima, pobres relaciones
interpersonales y tendencia a los rasgos depen-
dientes." Las dificultadessocialesenlos pacientes
con malformaciones craneofaciales son muy co-
munes y en alguna medida también traducen el
rechazo de quienes los rodean. Es un hecho de
observacion que los nifios de aparienciadesagra-
dablesuelensertratadosconmenosconsideracio-
nes que aquellos que son fisicamente atractivos,
ademas de que hay una tendenciaa considerarlos
limitadosen suintelectoaunquenolo sean.*No es
una sorpresa que las reacciones negativas de las
personas del medio ambiente incidan negativa-
mente en la autoestima de estos pacientesy tam-
bién promuevan el desarrollo de sintomas de an-
siedad y depresion. En esta muestra quedd claro
que 42% de los menores con malformaciones
craneofacialespresentabasindromes de internali-
zacion, cifra definitivamenteelevada. Tambiénfue
altala frecuenciade comorbilidadmanifestadapor
la presencia conjunta de sindromes de externali-
zacién en 21%, haciendo mas florida la psicopa-
tologia.
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Casi todos los pacienteshabian sido SoMetidog
atratamientosquirdrgicoscorrectivosde tipo egtg.
tico; sinembargo, su aparienciaera ain anormg|
untanto desagradable.Este hecho podria explica,
el rechazoambientaly las actitudes sobreprotectoras
de los padres, factores que podemos suponer e
algunaformacontribuyena la génesis de sintomag
psicopatoldgicos.El nifio con defectos fisicos pye.
depresentarcomportamientosy actitudes inmadurag
sino realiza las actividades habituales propias g¢
su edad debidoa las restricciones impuestaspor g
familia. Esto interfiere con sus experiencias forma.
tivas ygeneraconsecuenciasenlaformaenquese
percibe a si mismo. Asi resulta una autoimagen
pobre, latendenciaal aislamiento, el humor depre-
sivo y tambiénlas conductas agresivas e hiperqui-
néticascomo se encontréen este estudio. Algunos
padres pueden caer en actitudes demasiado cui.
dadosas y sobreprotectoras como una forma de
compensar sentimientosintolerablesde culpaod
rechazoante un hijo con deformidades. Ellos pue-
den encontrar dificil aceptar que el nifio necesita,
ademas de proteccion, que se le aliente a ser inde-
pendiente y capaz de valerse por si mismo.* La
impopularidad y el aislamiento se asocian con
experiencias negativasen las interaccionessociales
y repercuten en el rendimiento escolar. El estudio
clasicode lalsla de Wightmostré que los nifios con
trastornos fisicos crénicos también manifestaban
dificultades en la lectura, a pesar de poseer una
inteligencianormal.’®?? Este déficitera productode
las ausencias cortas y repetidas en la escuela
debido asus tratamientos, conlo que se propiciaba
desaliento, moral baja y autoestima deteriorada.
Las mismas razones actdan en los nifios con
malformaciones craneofaciales, a las cuales hay
que afadir el rechazo de sus compafieros, tan
comun cuando un nifio presenta caracteristicas
atipicas. En la practica clinica es frecuente obser-
var que los padres de estos nifios experimentan
cansancioy tristeza ante la situaciénde sus hijos,
y esto puedeafectarla dinamicafamiliary lavidade
pareja. A veces ocurre que los progenitores €
culpan entre ellos de ser los causantes de las
deformidades del hijo y en ese conflicto suelen
intervenirtambién miembros de la familia extensa
En este trabajo se encontrd una cierta correlacion.
aunque baja, entre el deterioro del funcionamient®
psicosocial del paciente y la disfuncién familiar.

Gac Méd Méx Yol.133 No-3

_—



=

Si bien es cierto que los nifios con defectos
fisicos sufrenriesgos que hacen mas dificil su adap-
tacion, también es verdad que sus desventajas
fisicas no siempre conducen a la generacién de
psicopatologia.23 Cuando se cuenta con factores
protectores como un temperamento adecuado,
una familia funcional y recursos de asistencia mé-
dica para disminuir la magnitud de las deformacio-
nes, el prondstico psicolégico puede ser positivo.
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