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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Introduccion: la nariz hendida, asociada con labio hendido con o sin paladar hen-
Recibido: 30 de septiembre de 2024 dido, es el defecto congénito craneofacial mas comun y ocurre en 1:500 a 1:2000
Evaluado: 15 de noviembre de 2024 personas en todo el mundo. Esta condicion tiene importantes implicaciones fun-
Aceptado: 4 de diciembre de 2024 cionales y psicosociales; sin embargo, resulta subvalorada en la mayoria de los
pacientes. Métodos: se disefid un estudio observacional analitico longitudinal
Palabras clave (DeCS): prospectivo, cuyo objetivo fue caracterizar el perfil sociodemografico y evaluar la
Labio leporino, fisura del paladar, calidad de vida en 17 pacientes con nariz hendida atendidos en el Servicio de Oto-
obstruccion nasal, calidad de vida. rrinolaringologia del Hospital Universitario del Caribe (Cartagena, Colombia). Se

utilizaron las escalas informadas por el paciente NOSE, SCHNOS y CLEFT-Q para
evaluar la obstruccion nasal, la funcion nasal y la calidad de vida relacionada con la
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salud. Resultados: 1la mayoria de los pacientes perciben una calidad de vida acepta-
ble en términos de obstruccion nasal y funcion respiratoria, aunque se observaron
preocupaciones significativas en relacion con la estética nasal. Los pacientes repor-
taron una variedad de dificultades psicologicas, sociales y funcionales asociadas con
su condicion. Conclusion: este estudio subraya la complejidad de la nariz hendida y
su impacto en la calidad de vida de los pacientes. Proporciona una base solida para
la evaluacion preoperatoria integral y destaca la necesidad de enfoques multidisci-
plinarios que aborden tanto las preocupaciones médicas como las psicosociales de
estos pacientes.

ABSTRACT

Key words (MeSH):
Cleft lip, cleft palate, nasal
obstruction, quality of life.

Introduction: Cleft nose, associated with cleft lip with or without cleft palate, is the
most common craniofacial congenital defect, occurring in 1:500 to 1:2000 indivi-
duals worldwide. This condition may have significant functional and psychosocial
implications, yet it is often underestimated in most patients. Methods: An analytical
longitudinal prospective observational study was designed to characterize the socio-
demographic profile and assess the quality of life in 17 patients with cleft nose who
the Otorhinolaryngology Department of the University Hospital of the Caribbean
followed. Patient-reported scales NOSE, SCHNOS, and CLEFT-Q were utilized to
evaluate nasal obstruction, nasal function, and health-related quality of life. Results:
Most patients perceive an acceptable quality of life regarding nasal obstruction and
respiratory function, although significant concerns regarding nasal aesthetics were ob-
served. Patients reported a variety of psychological, social, and functional difficulties
associated with their condition. Conclusion: This study underscores the complexity of
cleft nose and its impact on patients’ quality of life. It provides a solid foundation for
comprehensive preoperative assessment and highlights the need for multidisciplinary

approaches to addressing these patients’ medical and psychosocial concerns.

Introduccién

El labio leporino y paladar hendido es una anomalia congénita
causada por la falta de fusion de los procesos nasales medio y
lateral con los procesos maxilares, lo que conduce a una co-
municacion persistente entre los entornos oral y nasal (1). Es
la anomalia craneofacial congénita mas comun, con una pre-
valencia de 7,9 casos por cada 10.000 nacidos vivos por aiio
(2). En Espafia, Colombia y Chile la prevalencia global oscila
entre 0,53 y 1,59 casos por 1000 nacidos vivos (3). El defecto
secundario en la estructura nasal involucra todas las capas de
tejido, incluida la plataforma 6sea, la mucosa nasal, el marco
cartilaginoso y la piel (4, 5). Esta alteracion estructural, asi
como el labio y paladar hendido, puede ser uni- o bilateral, con
afectacion parcial o completa, y en algunos casos no son per-
ceptibles. Sin embargo, cualquier alteracion en la nariz como
eje central de la simetria facial es mucho mas notoria en el
paciente (4). El grado de deformidad nasal esta sujeto a diver-
sos factores como su estructura original, los procedimientos
correctivos previos que involucran el tabique, el piso de la ca-
vidad nasal y el ala nasal, la cicatrizacion local secundaria a
cirugias previas y los cambios asociados al crecimiento 6seo
y cartilaginoso (4). Por lo tanto, la deformidad nasal conse-
cuente al labio y paladar hendido representa un estigma para el
paciente, con la consecuente insatisfaccion con la apariencia
de la nariz y las alteraciones en la funcion nasal (6, 7).

En relacion con lo anterior, la evaluacion preoperatoria
funcional y estética en pacientes con nariz hendida resulta
esencial para la planeacion quirargica (8). Asi mismo, re-
sulta importante el conocimiento del grado de satisfaccion
y mejoria percibida por los pacientes posterior a dichos pro-
cedimientos quirurgicos (7). Partiendo de esta premisa, han
sido muchos los estudios que se han realizado alrededor del
mundo con el objetivo de medir los resultados en los pa-
cientes con alteraciones estéticas y funcionales de la region
facial, asi como de estandarizar un modelo de evaluacion.
Sin embargo, la gran mayoria de estas escalas e instrumentos
solo obtienen en cuenta variables informadas por el médico
o el evaluador (7, 9, 10).

Debido a las repercusiones funcionales de la nariz hen-
dida, la obstruccidon nasal reviste un objetivo terapéutico
importante en los pacientes llevados a rinoplastia secun-
daria. La inclusion de la percepcion del paciente podria
aumentar la compresion en las preocupaciones y expec-
tativas del tratamiento, y cémo estas podrian cambiar a
medida que el tratamiento avanza (2). Es por esto que las
medidas de resultado informadas por el paciente constitu-
yen actualmente un método de eleccion para la realizacion
de investigaciones clinicas. La caracteristica mas impor-
tante de un resultado informado por el paciente es que se
desarrolla con informacion directa de los pacientes obje-
to de estudio, siendo sencillas de comprender, confiables
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y reproducibles en diferentes poblaciones con similares
caracteristicas (11). Para la evaluacion de los resultados
posquirtrgicos en pacientes llevados a rinoplastia se han
validado las escalas Nasal Obstruction Symptom Evalua-
tion (NOSE), Standardized Cosmesis and Health Nasal
Outcomes Survey (SCHNOS) y CLEFT-Q (12-16). Sin
embargo, en lo revisado en la literatura publicada hasta la
fecha no existen estudios que hayan realizado la evaluacion
mediante el uso de estas escalas en pacientes con nariz hen-
dida en quienes se realizara una rinoplastia secundaria. Por
lo anterior, el objetivo de este estudio es caracterizar el per-
fil sociodemografico y, mediante cuestionarios informados
por el paciente, evaluar la calidad de vida y la funcién nasal
de pacientes con nariz hendida para proporcionar una eva-
luacién preoperatoria integral, siendo un estudio preliminar
que sera complementado posteriormente con la aplicacion
de estas herramientas durante la evaluacion posquirurgica
de los pacientes llevados a rinoplastia secundaria.

Metodologia

Se disefié un estudio observacional, analitico, longitudinal
y prospectivo a partir de una base de datos de pacientes ma-
yores de 18 afos con labio y paladar hendido previamente
intervenidos quirurgicamente, diagnosticados con nariz
hendida y en seguimiento por el Servicio de Otorrinolaringo-
logia del Hospital Universitario del Caribe, en la ciudad de
Cartagena, entre el 1 de abril de 2023 al 31 de marzo 2024.
Se excluyeron pacientes previamente intervenidos mediante
rinoplastia secundaria, nariz hendida sindrémica o con de-
formidades faciales asociadas. Las variables demograficas y
las respuestas de los pacientes en cada una de las escalas
fueron exportadas a Excel para su depuracion y analizadas
con el programa estadistico Jamovi. El analisis de los da-
tos obtenidos se realizé de forma multivariada mediante la
caracterizacion de las variables cuantitativas en medidas de
tendencia central (media, mediana) con su respectiva medida
de dispersion (desviacion estandar, rango intercuartilico) de
acuerdo con el tipo de distribucion de valores. En cuanto a
las variables cualitativas, se organizaron de acuerdo con su
naturaleza dicotémica o politdmica, asi como su nivel nomi-
nal u ordinal, describiéndolas en frecuencias, proporciones o
porcentajes. Se establecen intervalos de confianza del 95%
y como estadisticamente significativo un valor de p <0,05.

Resultados

Se incluyeron en el estudio 17 pacientes con nariz hendida,
de los cuales el 58,8% fueron mujeres; el grupo tuvo una
distribucion no normal de la edad, con una mediana de 23
afios. El 52,9% de los pacientes residian en Cartagena y el
23,6% en municipios cercanos a Cartagena. Solo un paciente
no estaba afiliado al sistema de seguridad social en salud,
el 64% se encontraban dentro del régimen subsidiado y el
29,4% del contributivo; el 94,1% de la poblacion provenian
de estratos 1 y 2.

En cuanto al tipo de nariz hendida, el compromiso uni-
lateral estuvo presente en 13 pacientes (76,4%) con un
predominio izquierdo (52,9%), y la desviacion septal se
presento en casi la totalidad de los pacientes (94,1% n=16),
con tendencia hacia el lado hendido (35,3%), seguido de la
desviacion al lado no hendido (17,6%) y tabique sinuoso
(17,6%) (Figuras 1y 2).

Porcentaje lateralidad nariz hendida
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Figura 1. Lateralidad de nariz hendida: proporcion de pacientes
en porcentaje con nariz hendida unilateral derecha o izquierda, o
bilateral. Figura de elaboracion propia.

Distribucion por sexo
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Figura 2. Distribucion por sexo: proporcion en porcentaje de pacien-
tes del sexo masculino y femenino. Figura de elaboracion propia.

Los 17 pacientes habian sido sometidos a algun tipo de
cirugia para correccion de labio/paladar o nariz hendida, y
la queiloplastia mas palatoplastia fue el procedimiento mas
frecuente (47,1%), al igual que la rinoplastia intermedia
asociada a queiloplastia o queiloplastia mas palatoplastia
(47,1%) (Tabla 1).

Tabla 1. Antecedente quirtrgico en pacientes con nariz hendida

Antecedente quirargico n %
Queiloplastia + palatoplastia 8 47,1
Queiloplastia + palatoplastia + rinoplastia

. . 7 41,2
intermedia

Queiloplastia + palatoplastia + faringoplastia 1 5,9
Queiloplastia + rinoplastia intermedia 1 5,9

Proporcion de pacientes representada en el niUmero y el porcentaje
que tenian antecedente de procedimiento quirlrgico relacionado
con la deformidad nasal. Elaboracion propia.
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Escala NOSE

La escala NOSE evalua la calidad de vida de acuerdo con
la obstruccion nasal. Se encontré un compromiso ausente o
leve en la mayoria de pacientes en los cinco items evaluados,
siendo la dificultad para dormir (83,3%) y la incapacidad
para ventilar por la nariz durante el ejercicio (66.7%) los de
menor afectacion. Sin embargo, se evidencia un compromiso
moderado en los items de congestion nasal y obstruccion na-
sal en alrededor del 50% de los pacientes (Tabla 2).

Tabla 2. Escala NOSE

Puntaje %
Congestion nasal o sensacion de nariz llena
0 25
1 33,3
2 16,7
3 25,0
4 0
Obstruccion nasal o bloqueo nasal
0 41,7
1 8,3
2 41,7
3 8,3
4 0
Dificultad para respirar por la nariz
0 33,3
1 25
2 16,7
3 16,7
4 8,3
Dificultad para dormir
0 58,3
1 25
2 0
3 16,7
4 0

Incapacidad para ventilar lo suficiente por la nariz durante el
ejercicio o esfuerzo fisico

0 50,0
1 16,7
2 8,3
3 16,7
4 8,3

Proporcion de pacientes representada en el porcentaje que
respondi6 a cada una de las preguntas de la escala, en un rango de
puntuacion de 0 a 4. Elaboracion propia.

Escala SCHNOS

La escala SCHNOS evalta el componente cosmético y fun-
cional de los pacientes que se someteran a una rinoplastia,

con una puntuacion desde 0 (ningin problema) a 5 (proble-
ma extremo); las puntuaciones de los 10 elementos se suman
y se multiplican por dos para crear una puntuacion final en
una escala de 0 a 100 puntos. En los cuatro items del com-
ponente funcional se evidenci6é que la mayoria de pacientes
tenian puntuaciones de 0 a 2 (respirar por mi nariz mientras
hago ejercicio, 54,6%; tener la nariz tapada, congestionada
y respirar por mi nariz mientras duermo, 72,8%), para un
promedio de 42 puntos, lo que se traduce en un compromiso
moderado. Por el contrario, en el componente cosmético, las
puntuaciones 4 a 5 fueron la de mayor calificacion (la forma
de la punta de la nariz, 72,8%; la forma de mi nariz vista
de lado y la simetria general de mi nariz, 54,6% cada uno
respectivamente; bajo de &nimo o sentirse inseguro por mi
nariz, lo torcida/desviada que esta mi nariz y como se ve mi
nariz con el resto de mi cara, 63%), siendo la forma de la
punta nasal la de peor puntuacion. El promedio obtenido fue
de 79,2 puntos, lo que se traduce en un compromiso grave
(Tabla 3).

Escala CLEFT-Q

La escala CLEFT-Q consta de tres dimensiones (la aparien-
cia, la calidad de vida relacionada con la funcion y la calidad
de vida relacionada con el hablar/beber/comer), y en cada
una de ellas evalua diferentes items por medio de preguntas,
asignando un puntaje de 1 a 4 (no me gusta nada a me gusta
mucho o nunca a siempre) con la conversion posterior a una
calificacion de 0 a 100 (peor a mejor, respectivamente). El
presente trabajo se enfocd en la evaluacion de las dimen-
siones relacionadas con la calidad de vida; sin embargo, se
encontrd que en la dimension de apariencia los puntajes en
todos sus items fueron menores de 50 puntos (cara 28 a 42
puntos, mandibula 36 puntos, labios 15 a 23 puntos, cicatriz
de labio hendido 0 a 9 puntos; nariz, fosas nasales y dientes
0 puntos cada uno), lo que refleja insatisfaccion con la apa-
riencia de la nariz en la mayoria de pacientes.

En la dimension de la calidad de vida relacionada con
la salud se evaluaron cuatro items: funcién psicolédgica, es-
colar/laboral, social y habla; en la funcion psicoldgica, de
las 10 preguntas realizadas se evidencid que en seis de ellas
(me siento conforme conmigo mismo, disfruto de la vida, me
siento feliz, creo en mi mismo, me siento seguro/a de mi mis-
mo) entre el 50% al 66,7% de los pacientes tuvo un puntaje
entre 3 y 4 (muchas veces y siempre); sin embargo, en los
items “me siento orgulloso/a de mi mismo/a, me gusta como
soy, y me gusta como me veo” se obtuvieron puntajes entre
ly2enel41,6%, el 50% y el 66,7%, respectivamente, y fue
este ultimo item el de menor puntaje en la mayoria de los
pacientes. En general, en la funcién psicoldgica se obtuvo un
puntaje promedio de 44 a 61 puntos (Tabla 4).

En la funcién escolar se obtuvieron calificaciones de
“muchas veces o siempre” en la gran mayoria de pacientes
en preguntas como “me gusta ver a mis compafieros en la es-
cuela” (66,7%), “le agrado a mis compaieros” (58%), “son
amables conmigo” (66,7%), “mis profesores me tratan bien”
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Tabla 3. ESCALA SCHNOS

RESULTADO FUNCIONAL RESULTADO ESTETICO
Puntaje | % Puntaje | %

Tener la nariz tapada u obstruida Bajo de animo o sentirme inseguro por mi nariz

0 9,1 0 9,1

1 36,4 1 9,1

2 27,3 2 9,1

3 9,1 3 9,1

4 9,1 4 27,3

5 9,1 5 36,4
Respirar por mi nariz mientras hago ejercicio La forma de la punta de la nariz

0 27,3 0 9,1

1 0 1 0

2 27,3 2 9,1

3 36,4 3 9,1

4 9,1 4 36,4

5 0 5 36,4
Tener la nariz congestionada Lo torcida/desviada que esta mi nariz

0 9,1 0

1 36,4 1

2 27,3 2 9,1

3 18,2 3 27,3

4 9,1 4 27,3

5 0 5 36,4
Respirar por mi nariz mientras duermo La forma de mi nariz vista de lado (perfil)

0 27,3 0 0

1 0 1 9,1

2 45,5 2 18,2

3 18,2 3 18,2

4 9,1 4 27,3

5 0 5 27,3
Como se ve mi nariz con el resto de mi cara La simetria general de mi nariz

0 0 0 0

1 0 1 0

2 27,3 2 45,5

3 9,1 3 0

4 27,3 4 27,3

5 36,4 5 27,3

Proporcion de pacientes representada en el porcentaje que respondio a cada una de las preguntas de la escala, en un rango de puntuacion

de 0 a 5. Elaboracion propia.

(83,3%), “estoy feliz” (58%) y “me siento aceptado en la
escuela” (50%); sin embargo, a pesar de obtener respuestas
positivas sobre si son escuchados en clase, la facilidad para
hacer amigos y ser invitados a actividades, un porcentaje pe-
queiio (8,3% a 25%) de la poblacion respondié “nunca”; por
otra parte, el 66,6% de los pacientes manifestd que “nunca
o algunas veces” se sentia seguro y que no sufria burlas. El
puntaje promedio en general fue de 54 a 56 puntos (Tabla 4).

Al evaluar la funcion social se evidencid que entre el
66,7% a 75% de pacientes “muchas veces o siempre” dis-
frutan y se sienten aceptados por los amigos, sienten que
escuchan sus opiniones, son tratados igualitariamente y que
son parte de su entorno; no obstante, entre el 8,3% a 25% de
la poblacion respondié negativamente sobre la facilidad de
hacer amigos, estar con la gente, sentirse igual que las perso-
nas de la misma edad, estar bien cuando la gente lo mira a la
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Tabla 4. Escala CLEFT-Q: dimension de la calidad de vida relacionada con la funcién

FUNCION PSICOLOGICA

FUNCION ESCOLAR/LABORAL

FUNCION SOCIAL

ANGUSTIA AL HABLAR

Puntaje

%

Puntaje %

Puntaje %

Puntaje %

Estoy feliz con mi vida

Me gusta ver a mis amigos en

Mis amigos me aceptan

Evito salir por mi forma de

la escuela hablar
1 0 1 0 1 0 1 9,1
2 50 2 33,3 2 33,3 2 36,4
3 33,3 3 50 3 4,7 3 45,5
4 16,7 4 16,7 4 25 4 9,1
Disfruto de la vida Mis profesores me tratan bien Disfruto con mis amigos ai'neigrzse;::;?;ﬁ::rl\:zlzs:i;ilrar
1 0 1 0 1 0 1 9,1
2 33,3 2 16,7 2 33,3 2 36,4
3 41,7 3 33,3 3 41,7 3 45,5
4 25 4 50 4 25 4 9,1
Me siento feliz Me siento aceptado/a en mi La gente escucha lf) que tengo Se burlan de mi forma de
escuela que decir hablar
1 0 1 0 1 0 1 27,3
2 41,7 2 50 2 33,3 2 45,5
3 41,7 3 16,7 3 41,7 3 18,2
4 16,7 4 33,3 4 25 4 9,1
Me siento rcr:)i:;?;ze conmigo Les aizan(::;%f::sa mis Me t:’a::‘r; sigpu:rlsg::sa las Me frustro cuando hablo
1 0 1 0 1 0 1 18,2
2 50 2 41,7 2 25 2 36,4
3 33,3 3 25 3 33,3 3 36,4
4 16,7 4 33,3 4 41,7 4 9,1
Creo en mi mismo/a Estoy feliz en la escuela Me gusta estar con gente Siento vergiienza cuando hablo
1 0 1 0 1 8,3 1 9,1
2 33,3 2 41,7 2 25 2 27,3
3 33,3 3 25 3 25 3 54,5
4 33,3 4 33,3 4 4,7 4 9,1
Estoy orgulloso/a de mi Mis compafieros son amables Cuando salgo me siento Trato de evitar hablar en
mismo/a conmigo seguro/a de mi mismo/a publico
1 8,3 1 0 1 25 1 18,2
2 33,3 2 33,3 2 16,7 2 36,4
3 25 3 50 3 25 3 36,4
4 33,3 4 16,7 4 33,3 4 9,1
Me gusta como soy Mis zz;\p;zﬁ:;zslomee;‘ecsl;:lzhan i) qu:nstc:) y"|]J:rte de mi Hablar me pone nervioso/a
1 16,7 1 8,3 1 0 1 45,5
2 33,3 2 25 2 33,3 2 9,1
3 25 3 33,3 3 25 3 36,4
4 25 4 33,3 4 41,7 4 9,1

Me siento se!

guro/a de mi

Me siento seguro/a en la

Es facil hacer nuevos amigos

Me preocupa que sea dificil que

mismo/a escuela y no se burlan de mi me entiendan cuando hablo
1 0 1 8,3 1 8,3 1 20
2 33,3 2 58,3 2 25 2 30
3 33,3 3 25 3 41,7 3 40
4 33,3 4 8,3 4 25 4 10
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Me siento fantastico/ . o -
Para mi es facil hacer amigos

Me siento igual que las otras Me molesta cuando tengo que

Me gusta como me veo

estupendo personas de mi misma edad repetir lo que dije

1 8,3 1 8,3 1 8,3 1 30

2 25 2 33,3 2 25 2 40

3 $,7 3 41,7 3 33,3 3 20

4 25 4 16,7 4 33,3 4 10
Me invitan a participar en Esta bien que la gente me mire Me molesta cuando no me

actividades y juegos en mi escuela la cara entienden
1 16,7 1 25 1 25 1 30
2 50 2 25 2 8.3 2 40
3 16,7 3 33.3 3 33.3 3 20
4 16,7 4 16.7 4 33.3 4 10

Proporcion de pacientes representada en el porcentaje que respondio a cada una de las preguntas de la escala, en un rango de puntuacion

de 1 a 4. Elaboracion propia.

cara y la seguridad de si mismo al salir. El puntaje promedio
obtenido en esta funcion fue de 71 a 76 puntos, y fue la fun-
cion en la que se obtuvieron mejores puntajes (Tabla 4).

La ultima funcién que se evalud en esta dimension re-
lacionada con la funcién fue la angustia al hablar, donde al
63% del grupo “nunca o algunas veces” se avergiienzan al
hablar, el 54,6% “algunas veces o nunca” evitan salir y se les
hace dificil conseguir amigos debido a la forma de hablar; al
40% les preocupa “algunas veces” que sea dificil entenderles
al hablar, aunque al 20% “‘siempre” le preocupa; el 54,6%
“muchas veces o siempre” se ponen nerviosos al hablar, se
frustran y tratan de evitar hablar en publico; en el 70% “mu-
chas veces o siempre” les molesta cuando no les entienden y
deben repetir, y al 72,8% se les burlan por la forma de hablar.
En promedio, el puntaje en esta funcion fue de 60 a 68 pun-
tos (Tabla 4).

En la tercera dimension de la escala CLEFT-Q se evalud
la calidad de vida relacionada con la funcion del habla/co-
mer/beber. En cuanto a la funcion del habla, el 83,3% piensa
que “algunas veces” le es dificil a la familia entenderlo y en
el 8,3% “muchas veces”; para el 58,3 % “muchas veces o
siempre” es dificil que amigos o desconocidos les entiendan
al hablar o en la comunicacién por via telefonica, les cuesta
trabajo leer en voz alta o hablar bien y necesita hablar despa-
cio para ser entendidos; al 66,7% “siempre o muchas veces”
les cuesta trabajo decir algunas frases y tratan de no decir
palabras dificiles de pronunciar; y hasta el 81,8% de ellos
“muchas veces o siempre” les cuesta trabajo decir algunas
palabras y necesita hablar despacio para ser entendidos. El
puntaje promedio en esta funcion fue de 47 a 60 puntos.

Se observd que en la funcion de comer/beber a la tota-
lidad del grupo nunca se les salen los alimentos por la boca
y el 66,7% no tienen dificultad para sorber los liquidos; sin
embargo, hasta el 25% de los pacientes siempre tienen re-
gurgitacion nasal al ingerir liquidos o solidos y al 16% la
comida se les queda sobre el agujero del paladar. En porcen-
tajes menores del grupo deben comer despacio (36,4%), les
cuesta morder, evitan comer algunos alimentos y deben dar
mordiscos pequefios (9,1%, respectivamente).

Discusion

La evaluacion y la percepcion estética del rostro han sido,
desde épocas muy antiguas, temas de especial interés en la
cirugia plastica y reconstructiva (17). De hecho, los atributos
universales de la belleza tienden a incluir la simetria, las pro-
porciones faciales y el aspecto natural del rostro, asi como su
relacion con las tendencias e ideales culturales actuales aso-
ciados con las preferencias individuales (18). Es por esto que
las alteraciones craneofaciales toman relevancia no solo por
ser los defectos congénitos mas comunes (7, 19), sino porque
requieren un manejo desde etapas tempranas de la vida con
un abordaje multidisciplinario para mitigar los efectos tanto
estéticos como funcionales (20), que al final repercuten de
diferentes formas en el funcionamiento psicosocial y en la
salud mental de estos pacientes (7).

El labio y paladar hendido es la anomalia craneofacial
congénita mas comun (3). Dixon y colaboradores informan
una proporcion de 2:1 entre hombres y mujeres para las fisu-
ras que afectan al labio y aproximadamente una proporcion
de 1:2 entre hombres y mujeres para las fisuras del paladar
unicamente (19). En el presente estudio, todos los pacien-
tes presentaban afectacion de labio y paladar. Ademas, se
informa que existe una proporcion de 2:1 de hendiduras uni-
laterales del lado izquierdo y derecho entre los casos de labio
hendido unilateral (19), dato consistente con los resultados
de este estudio. Con respecto a la desviacion septal secunda-
ria, el 94,1% de los pacientes lo presentan, dato importante a
tener presente para la planeacion de la rinoplastia definitiva.

Dicho esto, como mencionan Oommen y colaboradores
en su estudio, la evaluacion preoperatoria funcional y es-
tética en pacientes con nariz hendida resulta esencial para
la planeacion quirtirgica, incluso si el paciente no presenta
sintomas obstructivos nasales (8). De la misma manera, re-
sulta importante el conocimiento del grado de satisfaccion y
mejoria percibida por los pacientes posterior a dichos pro-
cedimientos quirurgicos (7). Sin embargo, la minoria de los
estudios de rinoplastia funcional incluyen el uso de cuestio-
narios validados informados por el paciente (21). Esto resulta
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llamativo teniendo en cuenta que la satisfaccion del paciente
es el objetivo principal del procedimiento quirtrgico.

En 2004, Stewart y colaboradores disefiaron la escala
NOSE como un instrumento de medicion de la calidad de
vida especifico para la evaluacion de la obstruccion nasal (9,
15, 16). En el presente estudio se encontré un compromiso
ausente o leve en la mayoria de pacientes en los cinco items
evaluados; sin embargo, se evidencié un compromiso mo-
derado en los items de congestion nasal y obstruccidon nasal
en alrededor del 50% de los pacientes, los cuales toman
relevancia en la evaluacion anatomica y funcional prequi-
rurgica. Respecto al cuestionario SCHNOS, instrumento
desarrollado para evaluar los componentes funcionales y
estéticos de la rinoplastia (12, 22), al igual que lo que su-
cede con el cuestionario NOSE, en los cuatro items que
evaltan el componente funcional se evidencian puntuacio-
nes menores en la mayoria de los pacientes, lo que sugiere
un minimo a moderado grado de afectacion. Estos hallaz-
gos podrian explicarse por el hecho de que desde etapas
tempranas de la vida la funcion nasal estd alterada, por lo
que el paciente tiende a normalizar los sintomas obstruc-
tivos nasales dado que, por su alteraciéon anatémica, no
tienen la experiencia previa de un flujo nasal 6ptimo.

Por otro lado, para los seis items de este cuestionario que
evaluan el componente cosmético, se obtuvieron puntuacio-
nes altas, lo que se traduce en un compromiso grave; esto
denota la insatisfaccion en la apariencia facial en la mayoria
de los pacientes. En adicion, en la escala CLEFT-Q, en la
evaluacion de la dimension de la apariencia de la cara, los
pacientes informaron insatisfacciéon con la apariencia ge-
neral, asi como en cada una de sus subunidades, y fue mas
marcada en la apariencia de la nariz, los labios y la cicatriz
quirargica. Estos hallazgos concuerdan con los estudios de
Meyer-Marcotty y colaboradores (23), asi como el de Berger
y colaboradores (24), en los que se evidencié inconformi-
dad por la apariencia general de la nariz y de los labios en
los pacientes con labio y paladar hendido en comparacion
con sujetos sanos. Los hallazgos previamente mencionados
resaltan el hecho de que las deformidades nasales, en parti-
cular la deformidad de la nariz hendida, no solo provocan
alteraciones funcionales, sino que se asocian con dificultades
de adaptacion psicosocial.

En la escala CLEFT-Q, en la evaluacion de la dimension
calidad de vida relacionada con la funcién en sus cuatro
items, a pesar de que ninguna de sus funciones presentd
calificaciones bajas, la funcién psicoldgica y escolar/labo-
ral mostraron puntajes medios; sin embargo, en una menor
proporcion se presentaron respuestas negativas con respecto
a la apreciacion acerca de su apariencia y la seguridad en si
mismos, lo que indica mayor compromiso en estos aspectos
y limita alcanzar una calidad de vida aceptable. Hallazgos
similares fueron descritos por Wong Riff y colaboradores,
donde los pacientes con hendiduras uni- y bilaterales pre-
sentaron puntajes menores en estos items con respecto a otro
tipo de hendiduras, teniendo puntajes entre 70 y 75 puntos
(25). Esto denota la importancia de la intervencion temprana,

lo que permite mayor grado de aceptacion, inclusion y desa-
rrollo personal.

Los hallazgos en la funcién social, del habla y la angustia
al hablar en este grupo sugieren que, a pesar de que pueden
tener un desarrollo social aceptable, existe dificultad para la
comunicacion en los diferentes entornos, lo que genera an-
siedad y frustracion, y conduce a la evitacion de los didlogos
en publico; estas alteraciones son mas frecuentes en pacien-
tes con labio y paladar hendido uni- y bilateral, y son mas
graves en la hendidura bilateral de acuerdo con los hallazgos
de Riff y colaboradores (25). Por otra parte, la funcion de
comer y beber se encuentra conservada en la mayoria del
grupo evaluado, aunque pueden tener, en menor proporcion,
regurgitacion nasal de liquidos/soélidos y atrapamiento de
comida sobre el defecto del paladar, lo que lleva a que los
pacientes les cueste comer y que eviten algunos alimentos,
deban comer despacio y con mordiscos pequeiios.

La limitacion de este trabajo fue la muestra pequeiia, la
cual no permite realizar asociaciones estadisticas y, por ende,
limit6 determinar la afectacion de la calidad de vida con las
diferentes escalas de acuerdo con el tipo de hendidura. Sin
embargo, se encontré que hay escasa literatura mundial al
respecto y una ausencia de informacion a nivel nacional y
local sobre la caracterizacion de la calidad de vida en po-
blacion con labio, paladar y nariz hendida usando escalas
informadas por el paciente, y este trabajo es pionero en abor-
dar este importante tema a nivel nacional.

La informacion de este estudio es semejante a los ha-
llazgos descritos por otros autores, y concuerda en que la
aplicacion de las escalas funcionales, estéticas y de calidad
de vida informadas por el paciente son de gran valor a la hora
de implementar un plan de manejo multidisciplinario, el cual
permite direccionar los objetivos del mismo de acuerdo con
las necesidades de cada paciente.

Conclusion

La nariz hendida, una malformacién congénita comun, con-
lleva importantes implicaciones estéticas y funcionales que
afectan la calidad de vida de los pacientes. Este estudio pro-
porciona una comprension del perfil sociodemografico y la
calidad de vida en pacientes con nariz hendida en un centro
de referencia en la costa colombiana.

Los resultados revelaron que la mayoria de los pacientes
experimentan una calidad de vida aceptable en términos de
funcioén respiratoria, aunque se observaron preocupaciones
significativas en relacion con los sintomas especificos y en la
estética nasal. Los pacientes reportaron una variedad de di-
ficultades psicoldgicas, sociales y funcionales asociadas con
su condicion, lo que destaca la importancia de abordar no
solo las necesidades anatomicas y funcionales, sino también
las emocionales, mentales y sociales de estos pacientes.

En resumen, este estudio subraya la complejidad de
la nariz hendida y su impacto en la calidad de vida de los
pacientes, proporciona una base solida para la evaluacion
preoperatoria integral y destaca la necesidad de enfoques
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multidisciplinarios que aborden tanto las preocupaciones
médicas como las psicosociales de estos pacientes.
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