Investigacion en labio y/o paladar hendido
no sindromico 1990-2014: Paradigmas abordados
y vacios por explorar*

Lorena Alexandra Maldonado Maldonado? e Maria Carolina Morales Borrero®
Mario Esteban Pradac

RESUMEN

Objetivo: Indagar el tipo de investigacion que
se ha desarrollado en Labio y paladar hendido
no Sindrémico (LPH-NS) entre 1990 y 2014, en
donde se ha hecho y los avances, retos y vacios
potencialmente explorables para aportar en la
comprension y sobretodo en la prevencion de esta
entidad. Método: revision narrativa critica de la
literatura cientifica publicada de LPH-NS en las
bases de datos Pubmed-Medline, Sciencie Direct,
Ovid y Redalyc, clasificando la informacion por
region, subtemas abordados y paradigmas de in-
vestigacion. Resultados: La mayoria de la inves-
tigacion en LPH-NS se ha desarrollado en Asia,
Europa y Norteamérica respectivamente. Los as-
pectos que mas se investigan son las alteraciones
genéticas y moleculares asociadas a esta malfor-
macion con un 37.3% del total de las investigacio-
nes consultadas, seguido de los métodos y técni-
cas clinicas para la rehabilitacion fisica, funcional
y estética de los pacientes con las fisuras con un
32.4% vy las investigaciones que abordan aspectos
epidemiologicos y de factores de riesgo con un
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ABSTRACT

Objective: To investigate the type of research
that has been carried out on non-syndromic cleft
lip/palate (NSCL/P) between 1990 and 2014,
where it has been produced and the advances,
challenges and knowledge gaps to investigate po-
tentially and contribute to understand and above
all to prevent this malformation. Method: Criti-
cal narrative review of the published scientific li-
terature of NSCL/P in Pubmed-Medline, Sciencie
Direct, Ovid and Redalyc databases, classifying
information by region, sub-themes and research
paradigms. Results: Most research published on
NSCL/P has been developed in Asia, Europe and
North America respectively. The most investi-
gated aspects are the genetic and molecular al-
terations associated with this malformation with
37.3% of the total investigations consulted, fo-
llowed by clinical methods and techniques for the
physical, functional and aesthetic rehabilitation
of patients with fissures with a 32.4% and thirdly,
the most studied aspects are individual risk fac-
tors and measures of disease frequency with 12%.
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12%. Del total de estudios consultados, el 64.45%
se plantearon desde el paradigma positivista, el
33, 9% desde el paradigma pragmatico y el 1.66%
desde el paradigma constructivista; no se encon-
tr6 ningln articulo planteado desde el paradigma
critico. Discusion y conclusiones: La mayoria de
la investigacion en LPH-NS, al estar planteada
desde el positivismo, presenta una vision frag-
menta de la realidad, que reduce la comprension
de esta entidad a aspectos netamente bioldgicos y
de factores de riesgo individuales, invisibilizando
los procesos malsanos socialmente determinados
en los territorios, que pueden estar produciendo y
reproduciendo esta malformacion congénita.

PaLABRAS cLAVE: Labio leporino, fisura del pala-
dar, no Sindrémico, paradigmas de investigacion.

Introduccion

El labio y/o paladar hendido (LPH), es una de
las malformaciones craneofaciales mas frecuen-
te en humanos (Diaz y Diaz, 2012), se define
como una apertura alargada debido a una falla en
el desarrollo embrionario que impide la correcta
uniodn de los tejidos y estructuras que conforman
el labio y/o el paladar; dicha falla se produce
en los primeros 3 meses de gestacion, siendo la
sexta semana la de mayor riesgo (Gonzalez et
al., 2011). Del total de nacimiento se estima que
aproximadamente un 70% corresponde a casos
no Sindrémicos (LPH-NS), es decir una condi-
cion congénita en donde el paciente no presenta
mas alteraciones, y el 30% restante, se consideran
Sindromicos (LPH-S) porque claramente se pue-
de identificar en el paciente alteraciones de base
genética que constituyen sindromes (Stanier y
Moore, 2004). Segun las estadisticas presentadas
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
las fisuras orales se presentan en aproximadamen-

From the total of studies consulted, 64.45% were
posed from the positivist paradigm, 33, 9% from
the pragmatic paradigm and 1.66% from the ra-
tionalist paradigm, no article was found from the
critical paradigm. Discussion and conclusions:
The majority of NSCL/P research, is posed from
positivism, presenting a fragmented view of reali-
ty and reducing the understanding of this entity to
purely biological aspects and individual risk fac-
tors, making invisible the social processes in the
territories, that can produce and reproduce this
malformation.

Key Worbps: Cleft lip, Cleft palate, non-syn-
dromic, research paradigms.

te 1 de cada 500 a 700 nacimientos (World Health
Organization, 2001), sin embargo las medidas de
frecuencia reportadas a nivel mundial varian por
regiones; las poblaciones americanas registran
unas tasas de prevalencia de 1 en 500, las pobla-
ciones europeas de 1 en 1000 y las poblaciones
africanas reportan una prevalencia de 1 en 2500
(Crockett y Goudy, 2014).

La forma como se produce y se reproduce la
malformacion congénita, sigue siendo objeto de
investigacion. Las hipdtesis etiologicas que se
manejan aun no han sido confirmadas y existen
contradicciones entre estudios que no han sido re-
sueltas debido a que, por un lado la evidencia a
nivel genético es poco significativa (Haque, Alam
y Basri, 2015), ya que ese trata de una alteracion
poligénica muy compleja de descifrar con la tec-
nologia actual (Mossey, Little, Munger, Dixon y
Shaw, 2009), (Younkin et al., 2014); y por otro
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lado, la mayoria de los estudios que abordan fac-
tores de riesgo se enfocan en investigar algunas
conductas del nivel individual, presentan resul-
tados poco concluyentes incluso contradictorios
entre estudios que manejan las mismas variables,
y tienen sesgos importantes en el manejo de fac-
tores de confusion (Diaz y Diaz, 2012), (Bodovi-
nac , Werler , Williams , Kelsey y Hayes, 2007),
(Lorente et al., 2000). No obstante, se han hecho
importantes avances en cuanto a la visibilizacion
de esta problematica y a la rehabilitacion inte-
gral que requieren las personas afectadas por esta
malformacion y sus familias, para mejorar su ca-
lidad de vida. El objetivo de esta revision critica
de tema, es indagar el tipo de investigacion que
se ha desarrollado en LPH-NS en las tltimas dos
décadas, en donde se ha hecho y los avances, los
retos y vacios potencialmente explorables para
avanzar en la comprension y sobretodo en la pre-
vencion de este problema.

Metodologia

Se realiz6 una revision narrativa critica de la lite-
ratura publicada sobre LPH-NS, en cuatro bases
de datos Medline/Pubmed, Sciencie Direct, Ovid
y Redalyc. La ecuacion de busqueda utilizada con
descriptores DeCS fue: en espafiol “Labio lepori-
no” AND/OR “fisura del paladar” AND “no Sin-
dromico”, en inglés “Cleft lip” AND/OR “Cleft
palate” AND “non-syndromic” y en portugués
“Fenda labial” AND/OR “fissura palatina” AND
“ndo sindromica”. Los limites de busqueda para
filtrar la informacion fueron: Por fecha: entre los
afios 1990 a 2014; por idioma: Espaiol, inglés y
portugués y articulos con texto completo disponi-
ble. Una vez obtenidos los articulos se ordenaron
por afio y base de datos y se realiz6 una linea de
tiempo para evidenciar como ha sido la dindmica
en cuanto a cantidad de investigaciones publica-
das en LPH-NS en el periodo establecido.
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Los criterios de exclusion fueron: Estudios sobre
LPH asociados a algin sindrome, estudios en ani-
males o medicina veterinaria, estudios en donde
el tema principal no fuese LPH-NS y textos como
notas de editor, publicaciones en prensa y libros.
Se triangul6 la informacién recolectada de las di-
ferentes bases de datos consultadas para eliminar
los articulos repetidos y en seguida se clasificaron
en subgrupos de tematicas de acuerdo al abordaje
que hacen del LPH-NS, teniendo en cuenta varia-
bles como continente, pais y afo.

Finalmente se clasificaron los articulos en cua-
tro paradigmas de investigacion de acuerdo a la
relacion encontrada entre objeto, sujeto y praxis.
Los paradigmas fueron: Positivista, Pragmatico,
Constructivista y Transformador o Critico (Mer-
tens, 2015) (Breilh, 1999), esto con el fin de ad-
vertir por un lado los abordajes epistemologicos
que se han hecho del LPH-NS, y por otro lado,
evidenciar los vacios investigativos potencial-
mente explorables del proceso salud- enferme-
dad — atencion de las personas afectadas por esta
malformacion, que permitan contribuir y comple-
mentar el conocimiento actual que se tiene de esta
entidad.

En este estudio no se evaluo la calidad de las pu-
blicaciones.

Resultados

En la primera fase de la busqueda en las cuatro
bases de datos, aplicando la ecuacion de busque-
da, los filtros iniciales de fecha, idioma y texto
completo, junto con los criterios de exclusion se
encontrd un total de 1191 articulos. El compor-
tamiento en cuanto a cantidad de publicaciones
en el periodo de 1990 a 2014 fue de la siguiente
manera (Gréafico 1):
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Grafico 1: Cantidad de publicaciones de labio y paladar hendido no sindrémico
por afo entre 1900-2014
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Fuente: Elaboracion propia.

El grafico 1 evidencia que existe una tendencia a
aumentar el numero de publicaciones, particular-
mente después del afio 2000, este afio concuerda
con el lanzamiento, por parte de la OMS, de la
Estrategia global para reducir la carga sanitaria
que representan la anomalias craneofaciales, con-
sideradas un problema de salud publica a escala
global (World Health Organization, 2001).

En una segunda fase se consolidan los articulos
de las cuatro bases de datos, se eliminan los arti-
culos repetidos quedando un total de 962. Estos
fueron clasificados por subgrupos de acuerdo al
tema desde donde abordan el LPH teniendo en
cuenta variables como continente, pais y afio.

Se encontrd que la mayoria de la investigacion
en LPH-NS se concentra en Asia (29%), Europa
(28.8%) y Norteamérica (22.3), seguidos de La-
tinoamérica (16.7%), Africa (2.7%) y por tltimo
Australia (0.5%).
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Los subgrupos de tematicas que surgieron para
clasificar los articulos de acuerdo al abordaje que
hacen del LPH, fueron los siguientes (Tabla 1):

La distribucion geografica de las investigaciones
por subgrupo se dio de la siguiente manera (Gra-
fico 2):

La mayoria de los estudios que se han realizado
en LPH — NS corresponden a estudios genéticos y
moleculares cuya finalidad consiste en identificar
los genes, locus y/o moléculas alteradas que per-
mitan explicar la etiologia de la malformacion.
Este subgrupo representa el 37.32% del total del
articulos y son Asia, Europa y Norteamérica los
continentes en donde mas realizan este tipo de es-
tudios respectivamente.

En segunda instancia, la investigacion en LPH-
NS se concentra en estudios relacionados con
la rehabilitacion fisica, funcional y estética con

32 Salud problema e Segunda época e afio 11 e niimero 22 e julio - diciembre 2017



ARTICULO

Tabla 1: Cantidad de publicaciones por subgrupos y porcentaje representado
por cada tema de estudio.

Subgrupo p(ljlill)lllitcig:ic(l)::s Porcentaje

Estudios genéticos y moleculares 359 37,318
Estudios de Rehabilitacion fisica, funcional y estética 312 32,432
Estudios epidemiologicos y de factores de riesgo 116 12,058
Estudios de alteraciones morfo-fisiologicas asociadas al LPH 63 6,549
Estudios de impacto psicologico y cognitivo asociados al LPH 50 5,198
Estudios sobre sistemas de salud y politicas de atencion a pacientes con LPH 29 3,015
Estudios sobre calidad de vida en pacientes con LPH y sus familias 23 2,391
Estudios sobre impacto econémico del LPH 6 0,624
Estudios sobre aspectos culturales asociados al LPH 4 0,416
TOTAL 962 100

Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 2. Distribucion geografica de investigaciones en LPH-NS por subgrupo de tematicas.
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un 32.43% del total de articulos. Estos estudios
se enfocan en identificar y evaluar los diferentes
métodos y técnicas que se usan en diversas dis-
ciplinas clinicas (Cirugia, Ortodoncia, Rehabilita-
cion Oral, Otorrinolaringologia, Anestesiologia,

Fonoaudiologia, enfermeria, nutricion, entre otros),

para rehabilitar de la mejor manera a los pacientes
con la malformacion. Europa y Asia concentran la
mayoria de investigacion en este subgrupo con un
64,5% seguido de Latinoamérica y Norteamérica
con 15,71% y 15,38% respectivamente. Hoy en
dia se tienen establecidos protocolos completos
para la rehabilitacion clinica integral de los pa-
cientes con LPH que sin duda representan gran-
des aportes en el manejo de esta afeccion.

El tercer subgrupo con mayor investigacion son
los estudios epidemioldgicos y de factores de
riesgo que representan el 12.06% del total de
articulos. Europa, Asia y Latinoamérica son los
que mas reportan este tipo de estudios, cuya fi-
nalidad es indagar medidas epidemiologicas de
incidencia y prevalencia, y proyectar posibles
asociaciones causales entre algunos factores de
riesgo (bioldgicos, comportamentales, quimicos,
ambientales, socioeconémicos) y la aparicién o
no de la malformacion. En general los factores de
riesgo que mas se han estudiado como posibles
causas de la aparicion de la malformacion son el
tabaquismo, el consumo de alcohol y la ingesta de
micronutrientes particularmente 4cido folico du-
rante el embarazo. En menor medida se estudian
factores como infecciones durante el periodo de
gestacion y exposicion a disolventes organicos,
metales pesados, herbicidas y radiaciones. Pese a
los esfuerzos por generar asociaciones entre fac-
tores de riesgo y la aparicion de la malformacion,
ninguna ha logrado establecer una relacion causal
con evidencia suficientemente solida.

En menor medida, con un 6,54% del total de arti-
culos, se encuentran los estudios que abordan las
alteraciones morfo-fisioldgicas asociadas al LPH-
NS; estas investigaciones se encargan de diagnos-
ticar y evaluar el dafio y la severidad que causa
la malformacion en otras estructuras del cuerpo.
Aqui, Norteamérica y Asia son los continentes con
mas publicaciones en el tema.

El siguiente subgrupo que representa el 5.2% del
total de articulos, son los estudios que abordan
los problemas psicoldgicos y cognitivos que pre-
sentan los pacientes con LPH-NS, Norteamérica
y Europa respectivamente son quienes lideran las
publicaciones en estos temas.

En el subgrupo de estudios sobre Sistemas de Sa-
lud y Politicas de Atencion a pacientes con LPH
— NS, se valoran las politicas y estrategias im-
plementadas en algunos paises para responder
a la problematica del LPH. Estos estudios repre-
sentan el 3% del total de articulos y es Europa
el continente con mas publicaciones al respecto.
Los estudios sobre calidad de vida en pacientes
con LPH-NS vy sus familias representan el 2.4%
del total de articulos, y el continente que mas ha
publicado en el tema es Norteamérica. De igual
forma los estudios sobre el impacto econdémico
que genera el LPH-NS tanto en los pacientes y
sus familias como en las Naciones en general, son
liderados por Norteamérica, particularmente por
Estados Unidos.

Por ultimo, los estudios sobre creencias culturales
en torno al LPH — NS, que representan solo el 0.4
% del total de articulos publicados, se concentran
en su totalidad en Latinoamérica, especificamente
en Brasil y México.

Al ser de interés particular la dindmica que tiene
la investigacion en LPH-NS en Latinoamérica, se
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especifico el porcentaje de participacion por pai-
ses en los estudios explorados correspondientes a
esta region del planeta (Grafico 3):
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Grafico 3: Publicaciones de labio y/o paladar fisurado no sindrémico
en Latinoamérica 1990-2014.
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Fuente: Elaboracion propia.

En general se observa que los paises latinoameri-
canos que mas reportan investigaciones en LPH-
NS en las bases de datos consultadas y el periodo
estudiado (1990-2014), son Brasil en primer lu-
gar seguido de Chile, Colombia y México respec-
tivamente.

Finalmente, en la clasificacion que se hizo por pa-
radigmas de investigacion, se tomo6 como referen-
cia el esquema adaptado del modelo de Guba y
Lincoln (1994, 2005) y Morgan (2007), ubicado
en capitulo 1 (An Introduction to Research) del
libro Research and Evaluation in Education and
Psychology (Mertens, 2015), y el texto “Nuevos
paradigmas en la salud publica” del profesor Jai-

sy 56,05

30.00

Porcentaje
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me Breilh (Breilh, 1999). Estos dos textos explican
los paradigmas de investigacion que en términos
generales se usan en salud: positivista, construc-
tivista, pragmatico y critico, y brindan pautas de
clasificacion, teniendo en cuenta las cuestiones
axioldgicas, ontologicas, epistemoldgicas, pra-
xiologicas y metodoldgicas que caracteriza a cada
uno de estos cuatro paradigmas (Tabla 2).

Los resultados de la clasificacion por paradig
mas de investigacion evidencian que la gran ma-
yoria de las investigaciones de LPH-NS se en-
marcan dentro del paradigma positivista con un
64,45%, seguido del paradigma pragmatico con
un 33,9%, en menor medida se encuentran los
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Tabla 2. Aspectos basicos asociados a los paradigmas principales.

Creencias e . . . " i
basicas Positivismo Constructivismo Transformador (Critico) Pragmatico
L ., Respeto a las normas
. , Respeto a la privacidad; Representacion P . ..
Axiologia (la S . culturales; la beneficencia Adquirir
consentimiento equilibrada de puntos .. S
naturaleza de . . se define en términos de la | conocimientos
informado; de vista; Aumento en la .y
promocion de los derechos | en pos de fines

la conducta C ~ .
i Minimizacioén el dafio conciencia de los
ética) . .. humanos y aumento de la deseados
(beneficencia) participantes L .
justicia social
Rechaza el relativismo
cultural y el empirismo
Una sola realidad analitico; reconoce que
cognoscible dentro de las distintas versiones de Afirma que la
un nivel especifico Multiples realidades la realidad se basan en el realidad no es
Ontologia de probabilidad. La socialmente construidas. posicionamiento social; | Ginica y que todas
(naturaleza de la | realidad esta en un solo | La realidad no es “pura | Reconocimiento consciente las personas
realidad) plano de objetos en si” se conforma con de las consecuencias de tienen su propia
fragmentados que se intervencion del sujeto. privilegiar versiones interpretacion
conectan de manera de la realidad. de ésta.
lineal- a histdrico. La realidad es dialéctica
entre el sujeto y objeto en
el marco de la praxis
. , Vinculo interactivo entre | Vinculo interactivo entre | Las relaciones en
Epistemologia . . . . . L
. el investigador y los el investigador y los la investigacion
(naturaleza del La objetividad es .. .. . .
.. . participantes; los valores participantes; el estan determina-
conocimiento; importante; el L . .
se hacen explicitos; parte | conocimiento es social e | das por lo que el

relacion entre | investigador observa de s . . .
£ del supuesto de que el historicamente situado; | investigador con-

conocedor una manera . . . .
. Y . _r sujeto es “puro en si” Se debe abordar las sidera pertinente
aspirantes a ser | desapasionada, objetiva . . .
— con la capacidad de cuestiones de poder y para su estudio en
construir el objeto. confianza. particular.
Praxis externa, efecto Praxis
posterior al objeto, como . . . S
ercencion refleia de un Praxis externa a un sujeto |  Praxis transformadora: a-sociologica 'y
psu'e tg asivo aJcri tico activo, pero “a priori”, | Asume el objeto, el sujeto y| a -historica. Es
. JE0 pasivo, @ ' ue construye el objeto. | la praxis como condiciones | una sucesion de
Praxis Se privilegia la
frap men tagci(')n La praxis es externa al necesarias y simultaneas | operaciones para
& . roceso mismo del ara el conocimiento y para | resolver proble-
funcionalista, la
separacion del in;livi duo conocimiento generar transformaciones. | mas mediatos y
. untuales
respecto a lo colectivo p
Métodos cualitativos
Cualitativa (dialégica), pero cuantitati- | Métodos mixtos
Metodologia Cuantitativa o vos y mixtos se pueden ue den respuesta
. (principalmente); L .
(enfoque de (principalmente); hermenéutica: dialéctica: utilizar. Se describen a las preguntas
investigacion intervencionista; Se describe;1 factores ’ factores contextuales e y propositos
sistematica) descontextualizada - historicos, especialmente especificos de
investigacion.

en lo que se refiere a la
opresion

Fuente: Adaptacion del Modelo de Guba y Lincoln (1994, 2005), con los desarrollos de Morgan (2007) y Breilh (1999)
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estudios constructivistas con un 1,66% y ninglin
estudio enmarcado dentro del paradigma critico o
transformador (Grafico 4).
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Grafico 4: Clasificacion de estudios publicados de LPH-NS, por paradigmas
de investigacion entre 1990y 2014.
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Fuente: Elaboracion propia.

Esta clasificacion por paradigmas permite tener
una nocidén mas precisa de como se estd enten-
diendo y abordando el proceso salud-enferme-
dad-atencion de las personas y colectivos afecta-
dos con LPH-NS, por parte de los investigadores
que se dedican al tema. Pese al reconocimiento de
la complejidad que encierra esta malformacion, se
insiste en un abordaje investigativo que reduce la
observacion de la realidad al estudio de patrones
de eventos empiricos que presentan asociaciones
constantes demostrables a través de procedimien-
tos proximos a los experimentos. La gran mayo-
ria de las investigaciones publicadas de LPH-NS
en las bases de datos consultadas, se centran en
aspectos netamente bioldgicos e individuales en
donde la etiopatologia de la malformaciéon se

concibe unicamente como una alteracion de los
genes o de las moléculas del individuo y se da
un inmenso valor al estudio de la lesion anato-
mica como fundamento de la patologia y la clini-
ca (Quevedo, 1990). Bajo esta logica, la realidad
se atomiza de tal forma que invisibiliza al sujeto
social que expresa en su cuerpo la malformaciéon
y se pierde la nocion de sociedad ya que ésta se
fragmenta y se entiende como una suma de indivi-
duos, expuestos a factores de riesgo, pero sin una
articulacion con el contexto socio-historico que
los determina (Morales, Borde, Eslava y Concha,
2013). Adicionalmente los pocos estudios reali-
zados bajo el paradigma constructivista, exploran
solamente las subjetividades, conocimientos, ac-
titudes y practicas de los pacientes con LPH-NS'y
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sus familiares o cuidadores, pero no llegan a ge-
nerar una contextualizacién socio-historica que
permita reconocer la determinacion social en que
se produce y se reproduce la malformacion.

Discusion y conclusiones

Siendo las malformaciones congénitas craneo-
faciales, y particularmente el LPH-NS, una pro-
blematica importante en Salud Publica a nivel
global, son pocos los paises que llevan un regis-
tro sistematico de los pacientes con fisuras ora-
les. Estos paises son generalmente aquellos que
cuentan con sistemas de salud y/o politicas que
han hecho un reconocimiento oficial de la proble-
matica y tienen programas especiales de preven-
ciéon y manejo de los pacientes con LPH, como
es el caso de: Francia (Le Dref, Grollemund, Da-
nion y Weber, 2013), Noruega (Becker, Svensson,
Sarnds y Jacobsson, 1999), Reino Unido (Fit-
zsimon, Mukarram, Copley, Deacon y Van der
Meulen, 2012),Rumania (Martin, 2011) , Brasil
(Monlle¢ et al., 2013), Cuba (Corbo y Marimon,
2001), Tailandia (Chowchuen y Godfrey, 2003)
y Timor (Moore y Fernandez, 2006). Desafortu-
nadamente, en la mayoria de paises, particular-
mente de Latinoamérica, Asia y Africa, se mane-
jan sub-registros en la informacién y los Unicos
datos epidemiologicos disponibles, provienen de
estudios académicos, realizados en hospitales o
poblaciones especificas y en regiones o lugares
particulares que no dan cuenta de las realidades
y dinamicas de toda la poblacion de un pais, que
impide evaluar el comportamiento de esta entidad
en los territorios y dificulta la valoracion del im-
pacto real que representa el LPH-NS tanto a nivel
mundial como regional.

Existen estudios que han evidenciado un aumento
en las medidas de frecuencia de LPH reportada en
la literatura, llamando la atencion en la importan-

cia que tiene para la salud publica monitorear y
manejar esta entidad (Cancado, Figueiredo, Ka-
pper, Silveira y Faustino, 2010; Monserat et al.,
2000), adicionalmente varios estudios han brin-
dado tanto la evidencia como la justificacion a los
gobiernos, sobre la importancia de implementar
medidas de vigilancia de los defectos congénitos
para tener datos oficiales y confiables en los dife-
rentes territorios, que permitan a los investigado-
res, desarrollar estudios encaminados a clarificar
la etiologia y generar estrategias de prevencion
efectivas (Butali y Mossey, 2009) (Quijano et al.,
2009); sin embargo, esta problematica sigue sien-
do sistematicamente invisibilizada y desatendida
debido a la poca voluntad politica para iniciar
programas de seguimiento y manejo.

Aun si existiera voluntad politica, la informa-
cion cientifica disponible, es su mayoria de corte
positivista, al fragmentar la realidad y reducir la
evidencia a observaciones empiricas de aspectos
netamente bioldgicos y de factores de riesgo; solo
permitiria sugerir acciones de prevencion conven-
cionales y descontextualizadas limitadas al nivel
de lo individual. Por ejemplo, los avances en ge-
nética, pese a ser confusos y poco concluyentes,
insisten en encontrar la explicacion de la etiopato-
genia de ésta entidad en los genes y/o moléculas
para intervenir desde alli (Ahmad y Alwi, 2007),
sugiriendo que al determinar la interaccion de los
genes con el medio ambiente, se puedan desarro-
llar modelos de asesoramiento genético en las po-
liticas de Salud Publica (Lidral, Moreno y Bullard,
2008). Esto implicaria una accion puntual en los
individuos afectados, pero no resolveria la exposi-
cion de la comunidad a procesos malsanos en los
modos de vida, que pueden estar produciendo y
reproduciendo la malformacion congénita.

Hasta el momento las estrategias de politicas pu-
blicas de mayor acogida a nivel mundial son el
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suministro del acido foélico durante el embarazo,
las recomendaciones de estilos de vida saluda-
bles y el cambio de comportamientos para evitar
exposiciones a factores de riesgo tales como el
alcohol, el cigarrillo, farmacos (principalmente
antieméticos y antiepilépticos), estrés, agroqui-
micos entre otros, durante la gestacion (particu-
larmente en los tres primeros meses) (Wong y
Hagg, 2004), ( Wehby et al., 2012), (Wyszynski
y Beaty, 1996), (Mossey, Little, Munger, Dixon y
Shaw, 2009); sin embargo todas son intervencio-
nes de caracter estrictamente individual. Aun no
se ha avanzado en el estudio de otros niveles de
analisis que evidencien, en contextos socio-his-
toricos especificos, las dindmicas de imposicion
de procesos malsanos que generan exposiciones
diferenciales, las cuales seria conveniente enten-
der para generar propuestas de intervencion mas
efectivas, que respondan al contexto y que com-
plementen las de caracter individual.

Actualmente, existe un consenso explicito en que
la patologia tiene un caracter multifactorial, esto
implicitamente indica que existe una interven-
cion e interaccion de elementos que van mas alla
de lo individual, y que deben analizarse e inter-
venirse en otros niveles; sin embargo el grueso
de la investigacion que se desarrolla en el tema
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