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RESUMEN

OBJETIVO: Conocer la autopercepcion y creencias en pacientes de 5 a 12 afios de edad con
Labio y Paladar Fisurado atendidos en las Clinicas Odontologicas de la Universidad Catélica
de Cuenca en el afio 2019-2020. MATERIALES Y METODOS: Se llevo a cabo un estudio
interpretativo, transversal actual aplicado en pacientes de 5 a 12 afios con Labio y Paladar
Fisurado (LPF) que asisten a las Clinicas Odontologicas de la Universidad Catélica de
Cuenca. Se realizaron entrevistas que reflejan la autopercepcion y creencias. Los datos
obtenidos fueron registrados en el programa de andlisis cualitativo ATLAS. Ti 7.
RESULTADOS: De acuerdo al andlisis realizado, se determin6 que los nifios y nifias con LPF
se encuentran afectados, ya que traen consigo una serie de alteraciones a nivel funcional,
estético y emocional propias de la malformacion, marcando la vida del nifio. Ademas de
evidenciar las dificultades que presentan para integrarse a su medio social y familiar, lo que
aumenta el riesgo de sufrir problemas emocionales, dificultad para hablar, insatisfaccién con
Su apariencia, interaccion deficiente entre pares, problemas dentales, entre otros. Es por ello,
gue la mayoria de los nifios entrevistados para aceptar su condicion de LPF le atribuyeron a
una creencia religiosa, puesto que en su pensamiento esta la idea de que Dios los ayudara a
sobrellevar esta condicion y que ademas con los distintos tratamientos correctivos mejoraran
su apariencia y los problemas que estadn asociados a esta malformacién. Sin embargo, el
apoyo y las ideas dadas por la familia influyeron en la manera de como el nifio percibié su
patologia y de que “todo estara bien “y que algun dia se veran “normal” después de los

distintos tratamientos.

PALABRAS CLAVES: Fisura del paladar, labio leporino, imagen corporal, autoimagen,

religién, cultura.



ABSTRACT

AIM: To know the self-perception and beliefs in patients from 5 to 12 years of age with Lip and
Cleft Palate Served at the Dental Clinics of the Catholic University of Cuenca in the Year 2019-
2020. MATERIALS AND METHODS: An interpretive, current cross-sectional study was carried
out in patients between 5 and 12 years of age with Cleft Lip and Palate who attend the Dental
Clinics of the Catholic University of Cuenca. Physical interviews reflecting self-perception and
beliefs were conducted. The data obtained was registered in the ATLAS.ti 7 qualitative analysis
program. RESULTS: According to the analysis carried out, it was determined that boys and
girls with LPF are affected, since they bring with them a series of alterations at the functional,
aesthetic and emotional level typical of the malformation, marking the life of the child. In
addition to evidencing the difficulties they present to integrate into their social and family
environment, which increases the risk of suffering emotional problems, difficulty speaking,
dissatisfaction with their appearance, poor peer interaction, dental problems, among others.
That is why, most of the children interviewed to accept their LPF condition attributed it to a
religious belief, since in their thinking there is the idea that God will help them cope with this
condition and that with the different corrective treatments they will improve its appearance and
the problems that are associated with this malformation. However, the support and ideas given
by the family influenced the way the child perceived her pathology and that "everything will be

fine" and that someday they will look "normal” after the different treatments.

KEY WORDS: Cleft palate, cleft lip, body image, self-imag, religion, culture.



INTRODUCCION

Las anomalias congénitas, en particular la de Labio y Paladar Fisurado se consideran defectos
anatomicos de alto impacto tanto a nivel funcional como estético que conllevan a otras
alteraciones futuras y, por lo tanto, obligan a recibir una atencion oportuna y eficaz. Ademas,
de las repercusiones psicologicas que ocasiona en las distintas etapas del desarrollo
emocional del nifio *.

La presencia de esta malformacion trae consigo una serie de limitaciones en las funciones
naturales del niflo como comer, hablar, ademas de insatisfaccibn con su apariencia y
problemas psicoldgicos, evidenciandose secuelas como: temor, ansiedad, baja autoestima,
verglienza, sentimientos de rechazo que provienen de su entorno familiar y social e
inseguridad personal. !

Los nifios nacidos con LPF deben afrontar una enfermedad que trae resultados visibles en el
aspecto facial, el desarrollo de los dientes y el habla; en una sociedad donde la apariencia
fisica se torna cada vez mas significativa y se vuelve para el nifio un verdadero conflicto el
proceso de aceptacion personal y social 2.

El labio y paladar fisurado es una anomalia de relevancia mundial, ya que tiene una
prevalencia de 1/1000 nacidos, dependiendo de la ubicacion geogréfica, raza y etnia. Sin
embargo, la incidencia, no es del todo clara ya que cada afio aumentan las cifras de nifios

gue nacen con este defecto congénito 2.

Su existencia marca una serie de sucesos en la vida del individuo que la padece, ya que,
durante los primeros afios de su desarrollo, se ven afectados, debido a que se hallan
vinculados a los efectos estresantes de la curiosidad social y del trato que reciben del entorno,
su familia en primer plano.

La convivencia con un nifio con malformaciones tiende a originar sentimientos positivos o
negativos en los padres, dado a que las reacciones pueden ser tan variadas de acuerdo a
como perciban el problema y asi se explica que los nifios sean tratados con sobreproteccion
y en ciertas ocasiones con rechazo. 23

El presente estudio se enmarca en la exploracién de los sentimientos, experiencias y
conocimientos desde una perspectiva individual, familiar y social, como eje primordial ante

circunstancias como la autopercepcion y creencias de los nifios con LPF.



CAPITULO |

PLANTEAMIENTO TEORICO
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1.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El presente trabajo pretende aportar informacién a la carrera de Odontologia de la
Universidad Catdlica de Cuenca y responder la interrogante: ¢ Cudl es la Autopercepcion
y Creencias en Pacientes de 5 a 12 afios de Edad con Labio y Paladar Fisurado Atendidos
en las Clinicas Odontoldgicas de la Universidad Catolica de Cuenca en el Afio 2019-2020?
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que aproximadamente uno de cada
500 a 700 recién nacidos presentan Labio y Paladar Fisurado en poblacion general®, cada
uno de estos nifios requiere de la intervencion interdisciplinaria de especialistas en
diferentes areas, los cuéles estan a cargo de los tratamientos necesarios para hacer frente
a los problemas derivados de esta malformacion, de modo tal que le permita al nifio
alcanzar adecuados niveles de salud y desarrollo humano que promuevan su bienestar
emocional y calidad de vida.

Estos planteamientos nos motivan a efectuar estudios e investigaciones cada vez mas
precisos sobre la caracterizacion psicolégica y las necesidades de atencién integral de
nifos con Labio y Paladar Fisurado.

2.- JUSTIFICACION

Este tema de investigacidn esta enfocado principalmente en los nifios de 5 a 12 afios de
edad, debido a que se encuentran en la etapa del desarrollo psicol6gico que se caracteriza
por la adquisicion de valores, creencias y normas provenientes del exterior, de
autovaloracion la cual puede verse afectado por la presencia de esta patologia.
Malformaciones congénitas como el labio y paladar fisurado que afectan a la poblacion
infantil, constituyen una problemética de importancia para el desarrollo de esta
investigacion ya que esta enfocada en la comprension y el mejoramiento del manejo de
esta anomalia, permitiendo establecer bases para nuevos proyectos enfocados en mejorar
los protocolos de atencion, lo cual denota la relevancia cientifica del presente estudio. El
estudio presenta relevancia social al concentrarse en la atencién de pacientes con LPF
gue acuden a las Clinicas Odontolégicas de la Universidad Catélica de Cuenca, con lo
cual se recaba informaciéon oportuna que puede ayudar a establecer estandares de
atencion integral en el area de especialidad.

La relevancia humana se enfoca en generar conocimiento de como es el sistema de

creencias y autopercepcion de los nifios con LPF lo que permite que las personas
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vinculadas a la atencion en salud, comprendamos mejor a nuestros pacientes y brindemos
un servicio de calidad.

El tema es de interés personal, debido a que presento como parte de los requerimientos
del programa académico de Odontologia para mi titulacion y porque conocer esta
patologia de manera integral ayuda a desarrollarme como futura profesional. Este trabajo
se encuentra dentro de las lineas de investigacion de la Universidad Catolica de Cuenca
y también dentro de los topicos de investigacion en la carrera de Odontologia
(Autopercepcion y Creencias en pacientes con Labio y Paladar Fisurado), por lo tanto,

tiene concordancia con las politicas institucionales de investigacion.
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3.- OBJETIVOS

3.1.- OBJETIVO GENERAL

Conocer la Autopercepcion y Creencias en Pacientes de 5 a 12 afios de Edad con Labio
y Paladar Fisurado Atendidos en las Clinicas Odontoldgicas de la Universidad Catélica de
Cuenca en el Afio 2019-2020.

3.2.- OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conocer las Percepciones de pacientes de 5 a 12 afios que presenten Labio y
Paladar Fisurado.

e Conocer las Creencias de pacientes de 5 a 12 afios con Labio y Paladar Fisurado.

e Determinar la Percepcion y Creencias de pacientes de 5 a 12 afios con Labio y
Paladar Fisurado segun la edad.

e Determinar la Percepcion y Creencias de pacientes de 5 a 12 afios con Labio y
Paladar Fisurado, segun el sexo.
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4. MARCO TEORICO
4.1 Labio Y Paladar Fisurado (LPF)

El labio y/o paladar fisurado es una anomalia congénita que es ocasionada por la falta de
union del labio o paladar del recién nacido. Estos defectos de nacimiento a menudo se los
conoce como “hendiduras orofaciales”. Este tipo de condiciones afectan a nivel: estético,
anatomico, funcional y psicoldgico, causando un impacto en el desarrollo integral del nifio,
familiar y social.?*
“Las hendiduras labiopalatinas son malformaciones congénitas que afectan a la region
maxilofacial con una falta de unién de los planos cutaneo, muscular y 6seo a nivel del labio
superior, fosas nasales, premaxila y apo6fisis horizontal del maxilar.”
El LPF se presenta de dos formas: labio y/o paladar fisurado sindrémico y el no sindrémico.
El primero hace referencia al LPF que se acompafia de otros sindromes en el mismo nifio,
representando el 30% de los casos y el segundo se manifiesta como una sola alteracion,
que se da en el 70% de los casos.>*
4.1.a. - Epidemiologia
El labio y paladar fisurado es una anomalia de relevancia mundial ya que constituye una
prevalencia de 1/1000 nacidos, de acuerdo a la ubicacion geogréfica, raza o etnia. El labio
fisurado ocurre en 1.1000 nacidos mientras que el paladar fisurado muestra una prevalencia
aproximada de 1. 2500 nacidos. *°
El 80% de los casos lo representa el labio fisurado unilateral, el labio fisurado bilateral con
un 20%, mientras que la combinacion de ambos (LPF) representa el 25%, y si el recién
nacido se ve afectado de LPF unilateral, es el lado izquierdo quien muestra mayor
prevalencia de afectacion, el mismo que representa el 70%.°
Estudios realizados muestran que la mayor prevalencia de esta malformacién se da en
hombres, teniendo una proporcién de Labio Fisurado de 1.5.°
Las fisuras orales (CIE10: Q35, Q36, Q37) representan gran parte de todos los defectos
congénitos. El estudio realizado por Gonzalez-Andrade et al. determiné que el mayor
nimero de admisiones hospitalarias en Ecuador lo encabeza el labio fisurado con una
prevalencia de 4.57 por cada 10.000 seguido de malformaciones cardiacas, hidrocefalia y
el sindrome de Down.®
4.1.b.- Etiologia
Se considera que las fisuras labio palatinas son el resultado de la falta de unién del proceso
central y lateral de la cara durante la 6ta. y 10ma. semana de vida intrauterina. Las areas
afectadas comunmente son: labio superior, reborde alveolar, paladar duro y blando. Su
etiologia no es del todo clara, puesto que la misma es atribuible tanto a factores genéticos
como ambientales. Teniendo en cuenta que la herencia se la considera como el factor mas

importante para que se de esta malformacion. Sin embargo, en la actualidad no solo se
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habla del factor hereditario, sino también de diversos factores ambientales que influyen en
la apariciéon de esta malformacion.?:"8
“Otras etiologias halladas en investigaciones anteriores son el uso de agentes teratogénicos
durante el periodo de gestacién, como son la cortisona, anticonvulsivantes (fenitoina, la
carbamazepina y el valproato de sodio) salicilatos, vitamina A, consumo de alcohol durante
la gestacion, drogas antiepilépticas, pesticidas, radiacién, etc.”?’
4.1.c.- Factores de riesgo
Las deformidades de Labio y Paladar son malformaciones congénitas que se dan por una
fusion incompleta de los diferentes procesos (nasales, maxilares).
Dentro de los factores de riesgo que aumentan la posibilidad de tener LPF se encuentran
ciertas enfermedades infecciosas sufridas durante el primer trimestre de embarazo, entre
ellas: toxoplasmosis, rubéola, citomegalovirus, herpes, etc.? "8
Un estudio realizado sobre los niveles de acido félico en nifios con LPF determinaron que
la presencia del mismo es muy importante para la sintesis de ADN y ARN, ya que una
deficiencia causaria dafios a nivel estructural del ADN, lo que podria ocasionar mutaciones,
dando como resultado la aparicion de ciertas patologias, entre ellas el Labio y Paladar
Fisurado.
Otros factores de riesgo son el uso de medicamentos (diazepam, nitrato de miconazol, entre
otros), abortos anteriores, trastornos durante la gestaciéon, problemas emocionales, edad
superior a los 40 afios en la madre, metrorragia en el primer trimestre o diabetes en el
embarazo, etc.2"8
4.1.1.- Limitaciones bioldgicas y funcionales del nifio con labio paladar fisurado
Los nifios con LPF experimentan una dificil situacion, que va mas all4 de lo estético, y
encuentran problemas que impiden cumplir actividades naturales como alimentarse, hablar
o interactuar de manera funcional con las personas. Esta serie de problemas se presentan
debido a que existe una afeccion a nivel del proceso maxilar, mdsculos masticatorios, oido
y piezas dentales.®
Las limitaciones tanto biol6gicas como funcionales se presentan en tres formas:
4.1. 1.a. — Limitaciones inmediatas
- Problemas en la alimentacién: aparecen debido a la dificultad de succion, por la
presencia de orificios en el paladar. El nifio tiende a perder peso y talla, lo que
podria llevarlo a un grado de desnutricion. Ademas, el reflujo inducido por
alimentos puede causar infecciones en las vias respiratorias superiores.
- Broncoaspiracion: se da por la comunicacién directa entre el paladar y narinas, por
una aspiracion inadecuada de las secreciones nasofaringeas, leche e incluso

ambos.



21

4.1.1.b.- Limitaciones mediatas

- Alteraciones auditivas: se puede producir infecciones o disminuciéon auditiva
debido a un mal funcionamiento de las trompas de Eustaquio, la cual esta dada
por la pérdida de vibracion conducida, problemas en la deglucién y en las vias
respiratorias superiores que conectan el oido medio con el sistema faringeo.®

4.1.1.c.- Limitaciones tardias

- Problemas de lenguaje: esto puede reducir o alterar la funciéon auditiva debido a
una insercién deficiente de los musculos del paladar, dando como resultado un
lenguaje retrasado.

- Alteraciones en la cavidad oral: presencia de mal posicion dental. También puede
manifestarse otras alteraciones como la presencia de caries dental, anodoncia,
dilaceraciones, retraso en la erupcion, inflamacion gingival y periodontitis. °

Ademas, es relevante considerar las dificultades emocionales debido al impacto que ocasiona
en los padres, al tener un hijo con LPF, lo que en ocasiones provoca culpabilidad o rechazo.®
De igual manera cuando el nifio entra en interaccion con la sociedad puede sentir rechazo, e
incluso ser victima de bullying dentro del &mbito escolar.®
4.1.2.- Tratamiento

4.1. 2.a. - Tratamiento odontoldgico
Los tratamientos odontolégicos empiezan desde una profilaxis dental, restauraciones,
exodoncias e incluso campos con mayor nivel de complejidad como son la prostodoncia y
ortodoncia para la correccion de alteraciones dentofaciales.% 1
- El tratamiento quirargico primario estd enfocado en lograr un cierre adecuado de las
estructuras, funcionalidad y buena estética, siendo necesario remitir a los pacientes a centros
especializados desde el primer dia de vida. Al menos cuatro procedimientos se requieren en
cada caso: en la primera intervencion se enfoca en el cierre de labio y la punta de la nariz a la
edad de 3 meses, la segunda se da entre los 12 y 18 meses para el cierre del paladar y
faringoplastia, el tercero entre los 6 y 8 afios con injerto 6seo alveolar y el cuarto procedimiento
que consiste en una cirugia estética facial se realiza después de los 14 afios 101112
- Ortodoncia: su objetivo esta centrado en lograr una adecuada forma de la arcada, eliminar
mal posiciones dentarias, conseguir una adecuada funcionalidad y asi proporcionar al cirujano
el acceso para la colocacién de un injerto en caso de que sea necesario.!!
Salud gingival: factor clave para procedimientos quirdrgicos (Injerto 6éseo) en aquellos
pacientes que muestran problemas durante el crecimiento maxilar.!!
- Ortopedia pre quirdrgica: es un tratamiento instaurado en edades tempranas para la

eliminacién de secuelas de esta anomalia. 1912
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4.1.2.b.- Tratamiento integral
Es Importante conocer que a pesar que existen diferentes grados de afectacion, no implica
ninguna alteracion del sistema nervioso central, de manera que estos nifios no sufren ningin
tipo de retardo mental, y es la falta de estimulacién psicoemocional provocada por el rechazo,
lo que causa dafo adicional al nifio. Es por ello, que el tratamiento integral temprano
favorecera para que su prondstico de recuperacion e insercion al medio social.
Dada la complejidad de las deformidades maxilofaciales, se requiere un manejo
multidisciplinario en la que intervienen distintas areas:
- Quirurgico: maxilofacial, cirugia plastica.
- No quirargico: Audiologia, Foniatria, Otorrinolaringologia, Genética, Pediatria y Psicologia.®>!!

e Cirugia: se realiza a edades tempranas, incluso antes de los tres meses de edad. En
este procedimiento se valora el peso, estado general del nifio y la severidad de la fisura.
Ademas, que se puede hacer cirugias adicionales para corregir otros defectos visibles
del rostro.1112

e Terapia del lenguaje: importante la evaluacion completa del habla para valorar sus
capacidades de comunicacion y de esa forma supervisar de cerca todas las etapas del
desarrollo del nifio.'*1?

e Consideraciones psicoldgicas: se divide en dos areas: la primera basada en la
evaluacion del paciente y su estado psicoemocional, la segunda es la evaluacién de
familiares para guiar en las diferentes etapas del tratamiento. El rol del psic6logo es
esencial en dos momentos; primero, en el hacimiento, para apoyar a los padres en la
aceptacion de la condicién de su hijo y segundo cuando inician los procedimientos de
tratamiento para psicoeducar sobre los procesos terapéuticos que se requieran y permitir
gue expresen sus temores y sentimientos ademas de detectar traumas emocionales
causados por la deformidad.**2

o Genética: debe evaluar antecedentes sobre embarazos anteriores, relacion con agentes
causantes, factor hereditario, consanguinidad, analisis de laboratorio, para analizar el
origen de esta patologia.etc.'t*2

e Pediatria: Debe ser parte del grupo multidisciplinario de labio y paladar fisurado. La
intervencion del pediatra en el manejo del paciente con LPF es esencial ya que es el
profesional que tiene el primer contacto con estos pacientes, esta puede ser prevenible,
diagnosticada y manejada oportunamente .12

e Otorrinolaringologia: debido a la naturaleza de la deformidad congénita, estos
pacientes presentan multiples problemas que relacionados afectan el oido, la nariz y la
garganta, causando a veces trastornos irreversibles, dentro de las cuales la sordera y la

hipoacusia son considerados como los principales.!1?
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e Intervencion Foniatra: este profesional monitoreara la fonacion, analizando todos los
sonidos que el nifio hace para determinar si existen desviaciones, evaluar las causas y
proponer terapia de lenguaje, si fuese necesario.

e Audiologo: profesional que ayudara a evaluar y controlar la dificultad auditiva que el
nifio presente. 12

4.1.3.- Clasificacion de LPF

Tradicionalmente las fisuras han sido clasificadas en labio fisurado (LF), paladar fisurado (PF)
y labio y paladar fisurado(LPF), que es la mas comun facil e internacionalmente admitida por
los especialistas implicados en el area de manejo.*®

o |

llustracion 3. Labio llustracion 2. Paladar llustracion 1. Labio y
Fisurado (LF) Fisurado (PF) Paladar Fisurado (LPF)

Figura 1. Tomado de: La historia de la cirugia bucal y maxilofacial. Parte 11

Sin embargo, existen clasificaciones mas completas, detalladas y especificas que
simbolizan cada una de las estructuras afectadas, las mismas que son aplicadas por
especialistas en Fisuras faciales, entre ellas esté la clasificacion de Starks y Kernahan que

consiste en una “Y”.14

R L
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llustracion 4. Extraido de Kernahan DA, Stark RB A new classification for cleft lip
and cleft palate.
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i6bn de Karnahan

LETRAS NUMEROS
1-4 Labios
D Derecha 2-5 Alveolos
3-6 Paladar duro anterior al foramen incisivo
7-9 Paladar duro posterior al foramen incisivo
I Izquierda 9 Paladar blando, velo del paladar

Modificado de: Rodas M, 2019.
Fuente: Rosell P, 2006.

4.1. 3.a. - Clasificacion segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades

10ma. Edicidén

La OMS en el 2018 dio a conocer los codigos alfanuméricos de manera puntual para

reconocer las di

stintas enfermedades que puede presentar el individuo.**

En el caso de labio y paladar fisurado se emplean los siguientes cédigos:

Tabla 2. Clasificacion de CIE-10, Q35

Paladar Fisurado: Q35

Q35.1

Fisura de paladar duro

Q35.3

Fisura de paladar blando

Q35.5

Fisura de paladar duro y blando

Q35.7

Fisura de la Gvula

Q35.9

Fisura del paladar sin otra especificacion

Modificado de: Rodas M, 2019.

Fuente: Gémez A,

2015.

Tabla 3. Clasificacion de CIE-10, Q36

Labio Fisurad

0: Q36

Q36.0

Fisura labial bilateral

Q36.1
Q36.9

Fisura labial media

Fisura labial unilateral

Modificado de: Rodas M, 2019.
Fuente: Gémez A, 2015.
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Tabla 4. Clasificacion del CIE-10, Q37

Labio y Paladar fisurado:Q37

Q37.0 Fisura de paladar duro con labio fisurado bilateral

Q37.1 Fisura de paladar duro con labio fisurado unilateral

Q37.2 Fisura de paladar blando con labio fisurado bilateral

Q37.3 Fisura de paladar blando con labio fisurado unilateral

Q37.4 Fisura de paladar duro y blando con labio fisurado bilateral
Q37.5. Fisura de paladar duro y blando con labio fisurado unilateral.
Q37.8 Fisura de paladar sin especificar con labio fisurado bilateral
Q37.9 Fisura de paladar sin especificar con labio fisurado unilateral

Modificado de: Rodas M, 2019.
Fuente: Gémez A, 2015.

4.1.4.- Autopercepcion como una capacidad humana

Los seres humanos son capaces de percibirse a si mismo y de esa forma lograr la
comprension de su estado mental, tanto a nivel cognitivo y afectivo. Todo el proceso de
desarrollo del autoconcepto y autoimagen empieza desde la primera infancia en el entorno
familiar a partir de las experiencias e informacion que asimilan.*>1¢ 7

Importante recordar que las exigencias psicosociales que a través de los medios de
informacién se adquiere son un factor que influye en el proceso de conformacion de la
autoimagen, ademas de los deseos e inclinaciones personales en cuanto al papel que quiere
ocupar en la vida.®”

En la actualidad, en la vida social, existen algunos factores ambientales que alimentan el
concepto de si mismo (autoconcepto), pero en muchos casos, una persona debe cumplir
ciertos requisitos, para sentirse bien consigo mismo. Cada dia las sociedades exigen mas
para obtener la conformaciébn de esta imagen. Las exigencias parecen estar
predominantemente vinculada al clima social, es decir, se da mayor importancia a las

opiniones de otros que a los criterios personales en funcién de la adecuacion de la imagen.t’

4.1. 4.a. - Autopercepcion en salud en nifios con labio y paladar fisurado

En los primeros afios de vida, las conexiones neuronales en el cerebro humano se forman
mucho mas rapido que durante el resto de la vida. Por lo tanto, el proceso de aprendizaje es
mas facil en esta etapa que en cualquier otro momento de su desarrollo. El nifio en la primera
infancia (2-6 afios) tiene una oportunidad Unica de poner en marcha el desarrollo de sus

capacidades afectivas.'®
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En los primeros afios, estas experiencias afectivas con las personas significativas: como
padres, hermanos, maestros, etc. constituyen un factor determinante en la valoracion que el
nifio hace de si mismo.!8

Por lo tanto, se debe tener en cuenta que, en la edad preescolar, la autoestima general se
basa en la evaluacion de los demas, y solo antes de entrar a la adolescencia el sujeto se

autoevaluara por los juicios de su capacidad.® 18

Las posibilidades de percibir un problema de salud son diversas y estan socioculturalmente

condicionadas a factores como la responsabilidad o el rol que la persona desempefie, asi

como las prioridades cotidianas y las actividades que realice, haran que lo perciba de modo

diferente en cada caso por lo que considerar la condicion de relacién de cada paciente nos

permite entender la forma y el nivel de conflicto asociado a su patologia. 8

Leventhal sugiri6 que las representaciones o esquemas cognitivos que los pacientes

construyen sobre su patologia incluyen varios factores como:

Identidad: se basa en identificar la presencia o ausencia de una patologia, puede
referirse al nombre o etiqueta de una enfermedad, signos o sintomas concretos de
la misma.

Consecuencias: se refiere a la percepcion que tienen los nifios sobre las
implicaciones fisicas, sociales que tendra al padecer dicha patologia, asi como
aquellas emociones que podran surgir como consecuencia de las mismas.
Causas: Hace referencia aquellas ideas que tienen los pacientes sobre la etiologia
o la causa que la produjo.

Duracion: hace referencia a las expectativas que tienen los pacientes acerca del
tiempo que durara el proceso patologico.

Cura/control: el conocer hasta qué punto la enfermedad o patologia es receptiva al

tratamiento.®

El impacto que causan las patologias sobre la estética facial en las personas ha sido motivo
de numerosos estudios, concluyendo que la apariencia fisica es un factor trascendental a
la hora de realizar una auto identificacion o entablar relaciones familiares y sociales.*®°
4.1.5.- Creencias en salud en nifios con labio y paladar fisurado

Diez, nos menciona que las creencias son ideas asumidas por la sociedad y con las que
cada persona en su desarrollo se encuentra y adopta como interpretacion de la realidad.?®
Es decir, estas creencias son pensamientos que han sido asimiladas por la mente de forma
inconsciente y que se asocia a las circunstancias del nifio que tiene LPF, lo que guian e

impulsan a actuar de distinta forma.?°
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A medida que el nifio recibe educacion de sus padres y da por sentado todo lo aprendido,
estas creencias comienzan a formarse debido a que el nifio no esta preparado para analizar
si la informacion que le dan sus padres es correcta o0 no.?1?2

La importancia de comprender que todos los nifios son diferentes, es una idea que se debe
tener presente. Sin embargo, las diferencias parecen variar entre culturas, dado a que cada
uno percibe de diferente manera lo que es el dolor, la enfermedad, el tratamiento y el
proceso de recuperacion.?

Todos entienden el significado de cultura en su sentido comun, que es un conjunto de
creencias aprendidas, comportamientos y esquemas de valores otorgados por un grupo
social, lo que le proporciona a la persona una identidad y un marco de referencia para
interpretar dicha experiencia.?

Por lo tanto, dependiendo del entorno cultural en el que se halle el centro de atencion, el
ingresar al hospital para un examen de rutina, el sufrir enfermedades cronicas o
restricciones fisicas, tendra un significado diferente para cada persona.?

En consideracién con las creencias de los padres de nifios con LPF, un mayor conocimiento
esta asociado con una mejor calidad de vida; ademas de tener un rol en el control de la
patologia. Varios estudios mencionan que la comprension de los nifios sobre su patologia
es crucial para su adaptacion y autocuidado, lo que permite plantear que tanto las creencias
de los padres y los nifios con LPF se deben considerar en el proceso de tratamiento.?'22
De hecho, las costumbres y creencias tienen mucho que ver con la adherencia al
tratamiento. “Los mitos, las creencias religiosas, la falta de confianza y la incapacidad para
comprender los concepto bioquimicos o farmacolégicos actuales son factores que influyen
en el fracaso del tratamiento”.??

En cualquier caso, comprender las diferencias culturales en las percepciones de la salud y
la enfermedad no sélo facilita el tratamiento para los pacientes, sino que ademas puede

resultar favorable al momento de tomar decisiones sobre los procesos de recuperacion.??23

4.1.6.- Impacto de labio y paladar fisurado en el desarrollo integral del nifio

Los nifios con labio y paladar fisurado, psicolégicamente se encuentran en un estado
vulnerable en el que se puede presentar: temor 0 ansiedad. Estos nifios en algunos casos
se perciben en cierta forma de manera negativa por las alteraciones presentes en su
apariencia fisica y debido a las mismas pueden causar inestabilidad en sus relaciones
sociales y familiares, lo cual aumentard la incidencia de sufrir dificultades en las relaciones
interpersonales en el futuro, por la presencia de dicha patologia.?®2

La aceptacidn por parte de la familia depende de varios factores, entre ellos, la personalidad

de cada miembro, las creencias, la experiencia familiar en enfermedades, el apoyo con el
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gue cuentan, el grado de afectacion de la enfermedad y su tratamiento, entre otras
situaciones.?*
Emocionalmente estos nifios se pueden sienten heridos con su imagen corporal. Como el
defecto es visible, reciben miradas de curiosidad desde pequefios y esto ocasiona en
algunos nifios el sentirse rechazados, inseguros, a desconfiar de la gente, a presentar
dificultad en sus relaciones interpersonales, presentandose en algunos casos un
comportamiento agresivo e incluso llegar a aislarse del resto, lo que trae problemas consigo
mismo para aceptarse, quererse y valorarse. 2324

4.1.6.a- Implicaciones psicoldgicas
Las implicaciones psicoldgicas son los factores de mayor importancia dentro de esta
patologia, en esta se integra el nifio y los padres, ya que ellos tienen que recibir diferente
tipo de instruccion; para vivenciar los procesos de aceptacion de la condicion de su hijo con
LPF, formas de trato, habitos, paciencia, etc. %

- Aspectos psicoldgicos en padres, familias y cuidadores primarios

El impacto que ocasiona la llegada de un hijo con esta malformacion puede ser traumatica
para los padres, debido a que tienen una expectativa e ilusion sobre su bebé y su condicién
de normalidad, lo que causa impacto ante el diagnéstico de LPF y las necesidades
inmediatas que estos nifios requieren, donde el objetivo principal de la familia sera el
restaurar la funcion a través de cirugias, rehabilitacion de alteraciones asociadas y
configurar el concepto y la perspectiva del significado de tener un hijo.?
La presencia del labio y paladar fisurado afecta el manejo de las relaciones familiares, dado
a que el nacimiento de un nuevo integrante figura cambios en sus actividades cotidianas,
en su relacién de pareja se presentan actitudes y comportamientos nuevos. Sin embargo,
aun cuando el rol de la mujer es diferente en la actualidad, es la madre quien patrticipa
mayormente en la vida del nifio, el padre colabora, pero la principal responsabilidad recae
en ella.?*%
Las personas que conviven con un nifio con LPF, tienen una participacién importante en el
proceso del tratamiento, dado a que las expectativas, actitudes y apoyo de los padres,
demas familiares posiblemente influyan en la percepcion del nifio y en su capacidad de
comunicacion con otras personas, lo que incide en el bienestar psicoldgico.?®
Es importante que las personas afectadas reciban ayuda psicolégica, sin embargo, existen
familias que se cierran a la posibilidad de recibir esa ayuda, siendo necesaria la intervencién
profesional psicoldgica, lo que ayudaria en el control de sus emociones, la aceptacion de
su hijo y de esa forma evitar la generacién de traumas aun mas complejos derivados por el

rechazo.?>%6
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4.1.6.b.- Implicaciones sociales

Ademas de las condiciones de maduracion psicologica y organica durante el desarrollo del
nifio, también requieren de otros factores externos como el entorno fisico y social. Entre los
factores externos, los aspectos asociados con los modelos de atencién y socializacion del
nino son importantes, dado a que, por su naturaleza social, su desarrollo tiene que
colocarse en los procesos de comunicacion. Los padres ejercen un papel primordial como
organizadores y transmisores de modelos culturales orientando y otorgando al nifio las
experiencias necesarias y no solo enfocarse en satisfacer las necesidades fisiolégicas. Por
lo tanto, si la comunicacion y sus relaciones emocionales no son apropiadas, el desarrollo
integral del nifio puede verse afectado. Debido a que el lenguaje es parte importante de la
socializacién y cuando la persona no muestra un lenguaje adecuado, no podra integrarse
adecuadamente a su entorno.?32¢
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4.2 ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

Existen varios estudios a nivel mundial que se relacionan en cierta forma con nuestro
estudio, por el impacto que causa la presencia del LPF, es por eso que debemos tener
conocimiento de los mismos para tener una mejor vision de nuestro trabajo, encontrando

los siguientes antecedentes:

Obra: Articulo de revista: “Influencia de la cirugia plastica reconstructiva en nifios y niflas
con labio y/o paladar hendido”

Autores: Oliveira del Rio, J.A. Moreira Garcia, K. et al.*

Pais: Ecuador, ciudad de Guayaquil.

Resultado: La cirugia plastica reconstructiva en nifios y nifias con labio y/o paladar
hendido, no se tenia en cuenta por los especialistas de la salud, que s6lo pensaban en
realizar la cirugia reconstructiva para concluir con su tratamiento, obviando el hecho de
gue, aunque la cirugia fuese “perfecta”, desde el punto de vista psicolégico, el nifio y su
familia son sometidos a un serio estrés que puede comprometer su bienestar futuro. Es por
ello que este articulo tuvo como objetivo caracterizar la influencia de la cirugia plastica
reconstructiva en el comportamiento de nifios y niflas con labio y/o paladar hendido. La
metodologia fue de tipo descriptiva y de campo, para ello se empled una lista de cotejo que
a través de la técnica de la encuesta se obtuvieron los datos del estudio. El analisis de los
datos se realizé a través del Paquete Estadistico SPSS, versién 23. La poblacion la
constituyeron 120 pacientes operados en el Hospital Ledn Becerra, en la ciudad de
Guayaquil, Ecuador. En la que se obtuvo como resultado que el 45% de los pacientes,
poseian una conducta que difiere de la de un nifio propio de su edad, concluyendo que
posterior a su operacién han mejorado pasando de ser un nifio introvertido y de autoestima

bajo con una tendencia a ser extrovertidos.

Obra: Articulo de revista: “Afectaciones de comportamiento en el individuo afectado por
labio y paladar hendido (LPH) y en su familia.”

Autor: Garia Escudero M.P, et al.?®

Pais: Colombia

Resultado: El objetivo de este estudio pretende abarcar las principales afectaciones que
pues sufrir los individuos colombianos con labio y paladar hendido, los cuales se ven
afectados psicolégicamente presentando ansiedad, depresién, baja autoestima,
sobreproteccidn por parte de los padres. Los nifios con esta malformacion tienden a auto
percibirse de un modo negativo en relacion con los nifios sanos, debido a sus alteraciones

fisicas. Estas dificultades de adaptacién, derivan de los trastornos de la afectacion. Esta
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malformacion puede originar inestabilidad en las relaciones sociales, aumentando el riesgo
de sufrir problemas sociales. Las reacciones de cada familia, dependen de varios factores
como la personalidad de cada miembro, experiencia, apoyo, creencias, el curso de la

enfermedad y su tratamiento.

Obra: Articulo de revista: “Caracteristicas psicologicas de los pacientes con fisura labio-
palatinas en Villa Clara.”

Autor: Carrazana, M. Ruiz, Y. Jiménez, D.*®

Pais: Cuba, Hospital Pediatrico “José Luis Miranda” de Villa Clara

Resultado: Se realizé un estudio descriptivo de corte transversal con el propésito de
caracterizar psicolégicamente a los pacientes con labio-palatina de 7 a 10 afios de edad
que son atendidos por el equipo multidisciplinario del Hospital Pediatrico “José Luis
Miranda” de Villa Clara, en el periodo comprendido desde septiembre del 2008 a febrero
2009. Como resultado se obtuvieron caracteristicas psicolégicas fundamentales de los
pacientes estudiados: dificultades en las relaciones interpersonales, dependencia de la
figura materna, sobreproteccion, inseguridad e inmadurez emocional y en un menor
namero de casos: rebeldia y dificultades en la esfera escolar. Se demostro relaciéon entre
el nivel educativo del tutor y la dificultad en las relaciones interpersonales de los pacientes,
lo que reafirma el papel fundamental de la familia en el tratamiento multidisciplinario, no

siendo asi entre el desarrollo social y otras variables de interés estomatoldgico.

Obra: Articulo de revista: “Aspectos psicoldgicos del nifio con fisuras labio-palatinas.
Evaluacion de 92 casos”.

Autor: Zamora Linares, C.E. Sanchez Castro, N.%°

Pais: Cuba.

Resultado: Se realizé un estudio descriptivo en nifios con fisuras del labio y/o del paladar,
los mismos que recibieron atencién multidisciplinaria en el Hospital Pediatrico “Hermanos
Cordové” de Manzanillo, Cuba, entre los afios 1986 y 2006. Se seleccionaron al azar 100
pacientes, con 210 afos de edad que habian completado la mayor parte del protocolo de
tratamiento segln la concepcion multidisciplinaria. Noventa y dos de estos infantes fueron
sometidos a un examen en el departamento de psicologia infantil para realizar su
caracterizacion en esta etapa del seguimiento. Si bien pudo constatarse que a esa altura
de su evolucién el ajuste psicoemocional y social de los infantes habia mejorado, aln
prevalecian las relaciones alteradas en su interaccion con la familia y los compaferos de

grupo, baja autoestima y una dependencia exagerada de los adultos.
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Obra: Articulo de revista: “Incorporacion de la atencidon psicolégica a una patologia
AUGE: fisuras labiopalatinas”

Autor: Caceres Renere, A3

Pais: Chile

Resultado: Las fisuras labiopalatinas son malformaciones congénitas que requieren un
tratamiento integral extenso y complejo. Pese a tratarse de alteraciones fisicas, el impacto
gue provocan en la persona y en su calidad de vida, hace que las variables psicosociales
adquieran una enorme relevancia. Es por eso que al incorporarse esta patologia al plan
AUGE se reconoce y asegura la atencion psicologica a todos los nifios de Chile nacidos
con esta condicion hasta los 15 afios, de acuerdo con el protocolo especificamente
disefiado. A lo largo de todo su ciclo vital, la persona nacida con una fisura esta expuesta
a la segregacion y el rechazo con todo lo que ello implica desde un punto de vista

psicolégico, particularmente cuando no ha tenido un tratamiento adecuado.

Obra: Articulo de revista: “Aspectos psicolégicos de pacientes que presentan Hendidura
Labio Palatina”

Autor: Marquez M. ¥

Pais: Venezuela.

Resultado: Con el nacimiento de un hijo comienza en la familia una serie de cambios como
son: proyectos, expectativas, decisiones, crecimiento personal y profesional. Cuando nace
un hijo con una malformacion entre las cuales se encuentra la hendidura labio palatina, esa
situacion produce un impacto drastico en los padres, los cuales se tienen que adaptar a la
situacion inesperada y abrumadora de tener un hijo con esa malformacién, afectando asi
su desenvolvimiento normal en el nlcleo familiar. Este articulo tiene como propésito dar a
conocer los aspectos psicolégicos que caracterizan a los pacientes con hendidura labio
palatina de Venezuela, debido a que, estos pacientes y sus familiares pueden presentar
patrones de conducta distintos a los de otros pacientes que no presenten alteraciones de

este tipo.

Obra: Articulo de revista: “A qualitative study of children's quality of life in the context of
living with cleft lip and palate”.

Autores: Zeraatkar, M. Ajami, S. Nadjmi, N. Seyad, A. et al.**

Pais: Departamento de Hendidura Oral en Shiraz, Iran.

Resultado: Este estudio cualitativo se realizé en nifios que fueron referido al Departamento
de Hendidura Oral / Centro de Investigacién de Shiraz University of Medical Science. Se
seleccionaron dieciocho nifios de 4 a 6 afios con antecedentes de unilateral CLP que se

habia sometido a métodos comunes de reparacion de hendiduras. Se selecciond la cirugia
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antes de los dos afios. Los participantes del estudio fueron seleccionados utilizando el
método de muestreo intencional. Todos estaban bajo atencion de seguimiento. Sus
cuidadores fueron invitados a participar en este estudio integral. Los datos se obtuvieron
mediante entrevistas semiestructuradas. Los datos se exploraron “cédigos”,
“subcategorias” y “categorias” a través de un proceso inductivo. El estudio se realizé
utilizando el contenido cualitativo. Método de andlisis. Al principio, semi-estructurado, en
profundidad. entrevistas y notas de campo fueron utilizadas como estrategia para la
recogida de datos. El muestreo intencional continué hasta que se alcanzé la saturacion.
Como resultado se identificaron varios problemas, particularmente el bienestar funcional y
socioemocional insuficiente, incluyendo dificultad para comer y hablar, problemas dento-
faciales, vergiuenza, ansiedad, interaccién entre pares escaso e insatisfaccion con su

propia apariencia.

Obra: Articulo de revista: “The Impact of Social Stigma for Children with Cleft Lip and/or
Palate in Low-resource Areas: A Systematic Review.”

Autores: Chung, KY. Sorouri, K. Wang, L. et al.*

Pais: Nigeria, India.

Resultado: Todavia hay nifios con labio leporino y/o paladar hendido (CLP) en zonas de
bajos recursos que se enfrentan al rechazo social. Este estigma perjudica a los nifios en
la educacion, el empleo, el matrimonio y la comunidad y se ve agrabado por las barreras
de atencién. El objetivo del presente articulo fue realizar una revision sistematica de los
efectos del estigma social de CLP para nifios en zonas de bajos recursos. Se utilizaron 3
bases de daros: Ovidio Embase, Medline Ovidio, y el African Journal linea de la parte en
el afio 2000 al 5 de octubre de 2018. La mayoria de estudios se realizé en Nigeria o la
India. Los temas fueron los siguientes: creencias sociales, impacto social, el matrimonio,
la educacion, el empleo y angustia psicolégica. Las causas incluyen el efecto de la
“voluntad de Dios”, las fuerzas sobrenaturales, espiritus malignos o espiritus ancestrales,
la exposicion a un eclipse, la magia negra o un contagio. La conciencia del impacto del
estigma social de los nifios con CLP en zonas de bajos recursos demuestra que hay un
fuerte contraste entre los efectos psicosociales en los paises de ingresos elevados en

comparacion con los paises de ingresos bajos y medios.

Obra: Articulo de revista: "Quality of life of family caregivers of children with orofacial clefts
in Nigeria”
Autor: Awoyale, T. Onajole, A. Ogunnowo, B. et al.*®

Pais: En la ciudad de Lagos, Africa
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Resultado: El propdsito de este estudio fue determinar factores cualitativos que influyen
en la calidad de vida de los miembros de la familia que cuidan los nifios con defectos
craneofaciales. Este estudio se desarroll6 en tres hospitales publicos: the Lagos State
University Teaching Hospital (LASUTH), Lagos University Teaching Hospital (LUTH), and
the National Orthopaedic Hospital, Igbobi (NOHI) del estado de Lagos. Sélo fueron
seleccionados el personal sanitario de familia que habian estado antes del nacimiento del
nifio y quien se preocupd cuatro semanas antes de la encuesta. El instrumento empleado
fue un cuestionario que se aplicé a 107 personas y 24 de ellos pertenecieron al grupo de
estudio. Este instrumento presentaba secciones: Sociodemogréficos, Historia Clinica,
Apoyo Social, Impacto en la familia. En conclusion, para mejorar la calidad de vida de del
personal sanitario familiar, las sesiones deberian estar organizadas poco después el

nacimiento.



5. HIPOTESIS

El presente estudio no preciso hipotesis por ser un estudio interpretativo.
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CAPITULO II
PLANTEAMIENTO OPERACIONAL
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1.- MARCO METODOLOGICO

Enfoque: Cualitativo. *

Disefio de investigacién: Interpretativo 3¢

Nivel de investigacién: Interpretativo

Tipo de Investigacion:

e Por el &mbito: De campo.

e Por latécnica: Comunicacional de entrevista.

e Por latemporalidad: Transversal actual.

2. POBLACION Y MUESTRA

La carrera de Odontologia actualmente cuenta con una base de datos de 50 pacientes
con Labio y Paladar Fisurado. Los pacientes fueron primeramente contactados para
determinar las disposiciones y dentro los cuales 13 fueron elegidos de toda la poblacién

al cumplir con los criterios de inclusion, para la aplicacion de entrevistas.

2.1.- Criterios de seleccioén

Para la formalizacion de este estudio se tuvieron los siguientes criterios de seleccion.

2.1.a. Criterios de inclusion

e Se incluyeron en el presente estudio, los pacientes con LPF atendidos en las Clinicas
Odontologicas que cumplan el rango de edad.

e Pacientes que tengan el consentimiento informado firmado por sus padres y que hayan
dado su asentimiento.

e Pacientes que residen en la ciudad de Cuenca.

2.1. b. -Criterios de exclusion

e Se excluyeron del estudio pacientes con LPF que tengan algun tipo de discapacidad
intelectual.
¢ Pacientes que no tengan el consentimiento informado del tutor legal o que se nieguen a

dar su asentimiento.



3. - OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
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Variable s 4
DEFINICION DEFINICION
CONCEPTUAL OPERATIVA INDICADOR TIPO ESCALA
Anomalia
craneofacial o
o Caracteristicas
originada por una o Base de datos
_ ~ externas visibles .
Labio y Paladar formacion estadisticos de o _
_ _ en el rostro de ) Cualitativa ~ Nominal
Fisurado. inadecuada del _ pacientes con
_ pacientes con
labio y paladar LPF.
LPF.
durante el
embarazo.
Forma en que Auto _
cada individuo reconocimiento Social
Autopercepcion  interpreta y se de su condicién Escolar Cualitativa ~ Nominal
concibe a si de paCiente con Familiar
mismo. LPF.
Conjunto de Ideas .
) Pensamientos
pensamientos e establecidas en
. generados
_ ideas que tiene la  relacion a su o _
Creencias ] sobre su Cualitativa ~ Nominal
persona para su patologia de ]
patologia.
desarrollo en la LPF.
sociedad.
Caracteristicas
Conjunto de
externas que
Caracteristicas ) ) a Hombre o ,
Sexo o diferencian al _ Cualitativa ~ Nominal
genotipicas de la Mujer
hombre de la
persona. )
mujer.
Tiempo que ha
Edad vivido una Pacientesde 6a  Afos o )
. Cuantitativo De razon
persona desde su 12 afos. cumplidos

nacimiento.
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4.- INSTRUMENTOS, MATERIALES Y RECURSOS PARA LA RECOLECCION DE DATOS

4.1.- Instrumentos documentales

Se utilizé una entrevista de informacion digital para autopercepcion y creencias, en el
programa ATLAS Ti, para registrar los datos obtenidos en dicha entrevista, la misma que esta
conformada por 4 preguntas para la categoria de Creencias y 10 preguntas para
Autopercepcion las que se plantean al paciente y tienen la posibilidad de respuestas abiertas.

Este cuestionario ha sido validado por expertos “Area de Psicologia y Area de Metodologia
de Investigacion”. Ademas, se utilizé el consentimiento aprobado por la Universidad Catélica
de Cuenca y el asentimiento aprobado por la Universidad San Francisco de Quito.

4.2.- Instrumentos mecanicos

Para la toma de datos se utiliz6 una grabadora, una computadora, procesador Core5.

4.3.- Materiales

Se utilizaron materiales de escritorio.

4.4.- Recursos

Para llevar a cabo el estudio se utilizaron recursos institucionales Universidad Catélica de
Cuenca (UCACUE), recursos humanos (Investigadora, tutores y departamento de
investigacion de la UCACUE, Clinica multidisciplinaria de Labio y Paladar Fisurado, de la
Carrera de Odontologia de la Universidad Catdlica de Cuenca y recursos financieros

(Autofinanciado).

5. PROCEDIMIENTO PARA LA TOMA DE DATOS

5.1.- Ubicacion espacial
Provincia del Azuay, Canton Cuenca, Universidad Catdlica de Cuenca y sus Clinicas

Odontoldgicas.

5.2.- Ubicacion temporal

La investigacion se realizd entre los meses de enero y febrero del afio 2020, recolectando
informacién mediante la aplicacién de entrevistas que reflejan la autopercepcién y creencias
de pacientes con Labio y Paladar Fisurado que acuden a la atencién odontolégica en la

Universidad Catolica de Cuenca.

5.3.- Procedimiento de la toma de datos

Con las personas que decidieron participar en el estudio se realizé lo siguiente:
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» Se les proporcioné un documento que cuenta con informacién sobre el estudio del
cual el participante formo parte, cada persona debid dar su autorizacion en donde se
tomo6 como constancia su firma o huella, nimero de cédula, nombre y apellido, edad
y sexo.

» Se realizaron las entrevistas a los pacientes con preguntas bases para guiar el
enfoque de la investigacion y conocer la autopercepcion y creencias en nifios con
Labio y Paladar Fisurado de 5 a 12 afos de edad.

» Se grabd la entrevista y se obtuvo la informacion proporcionada por el paciente para

procesarla en el programa.

6.- PROCEDIMIENTOS PARA EL ANALISIS DE DATOS

Para analizar los datos, se emple6 el programa ATLAS.ti 7 siguiendo los pasos:

Se cre6 una unidad hermenéutica que represent6 un archivo que guard6 informaciéon como:

datos. Anotaciones, codigos, memos, etc. del proyecto.

Se cre6 simultdneamente cédigos que permitieron una facil identificacion, las cuales tuvieron

segmentos de texto.

Se citd cada una de las entrevistas cargadas en el programa.

Se compartieron las citas, interpretandolas.

Se agruparon en codigos y citas.

Se creb vinculos mediante lineas para relacionar los codigos con las citas.

Por ultimo, se redact6 un reporte en base al analisis elaborado para presentar e interpretar

los resultados que se obtuvieron.

7.- ASPECTOS BIOETICOS

El presente estudio no implicé conflictos bioéticos, debido a que se les proporciond la
informacién necesaria sobre los objetivos y metodologia del estudio por escrito. Se les indic
gue la informacién que nos proporcionen sera bajo confidencialidad por parte del investigador

principal, y se les solicité que firmen el consentimiento y asentimiento informado.



CAPITULO IlI

RESULTADOS, DISCUSION Y CONCLUSIONES
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1. RESULTADOS

Analisis Cualitativo
Los resultados contienen las expresiones que los participantes emitieron acerca de las
experiencias, vivencias, creencias y autopercepcion de su condicion de LPF.
Respecto a los hallazgos de la presente investigacion, las 13 entrevistas se codificaron en
6 codigos correspondientes a:
e Creencias
» Cdbdigo 1: Familia
» Cadigo 2: Escuela
» Cadigo 3: Amigos
» Cabdigo 4: Espiritual
e Autopercepcion
» Cadigo 5: Sentimientos

» Caodigo 6: Relaciones interpersonales.

CREENCIAS
Luego del andlisis de datos de las entrevistas, para expresar los resultados de una manera
mas visible y profunda, se categoriz6 las creencias de los pacientes en sub categorias,
siendo los siguientes: familia, escuela, amigos y espiritual.
Por lo tanto, en el codigo 1. Familia. El hallazgo encontrado frente a la interrogante, “¢, Qué
le dicen acerca de su LPF?” fue, que dentro de las familias de pacientes con LPF, se
observa que la madre desempefia un rol importante al momento de establecer las
creencias, porque incentivan a sus hijos a tener la expectativa de que van a estar mejor.
Esto sucede en el caso de hombres y mujeres, por lo que la relacién de criterios es muy
parecida ademas se evidencia que el cuidado de las madres es indispensable. Es asi que
se literalmente mencionan:

“Mi mama me dice que sea fuerte, que todo va a estar bien. Que no me preocupe

gue ya pasara”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).

“Mi mama me dice que estoy bonita”. (P3 Mujer, entrevista, 2020).

“Mi mami me dijo que soy bonito y que no me preocupe que todo va a mejorar y

gue me voy a recuperar”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).

“Mi mami me dice que cuando tenga los 18 afios me voy hacer arreglar y que me

voy a curar del labio”. (P10 Hombre, entrevista, 2020).

Por otro lado, el rol del padre tiene menor influencia en las creencias de sus hijas, mientras

gue, en el caso de los hijos, los padres brindan apoyo emocional e inculcan en los nifios
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un pensamiento positivo para creer que su LPF se recuperara luego de las operaciones.
Ademas, asumen una posicién de cuidado y proteccién para los hombres. Por lo tanto, los
pacientes sefialan que:
“Mi papi no me dice nada”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).
“Mi papi no me ha dicho nada”. (P3 Mujer, entrevista, 2020).
“Mi papi me dijo ya tienes para irte con un médico, también me sabe decir mi papi,
ya te vas a operar, ya vez que falta 10 afios y aun tienes que operarte a los 18 para
gue puedas estar bien y de ahi nada mas me dice”. (P6 Hombre, entrevista, 2020).

También, los hermanos por lo general, dentro del hogar son los que generan creencias
negativas para los pacientes con LPF, causando un dafio emocional ya que menosprecian
la apariencia fisica y la forma del lenguaje. También se evidencia que la relacion entre
hermanos no es favorable en los nifios de 7 y 12 afios ya que estan en constantes
conflictos, mientras que en los nifios de 6 afos es ausente el comentario de sus hermanos.
Es asi que algunos pacientes mencionan que:

“Mis fiafios a veces me molestan, me dicen que soy fea”. (P3 Mujer, entrevista,

2020).

Mi fiafia me dice oye yo no te entiendo lo que hablas y yo por eso me siento mal”.

(P4 Mujer, entrevista, 2020).

“Mis hermanos cuando se ponen bravos me insultan, me dicen que soy tonto que

nunca tengo que estar aqui, que me odian y gue no debo de ser su hermano”. (P7

Hombre, entrevista, 2020).

Dentro del entorno escolar, por lo general se evidencia que los nifios con LPF tienen
problemas para relacionarse con los demas compafieros, puesto que, la mayoria de
estudiantes creen que no deben acercarse o tener amistad con nifios con esta condicion.
En algunos casos se observa gue este tipo de exclusidon causa inconvenientes en el
desarrollo académico en el proceso ensefianza y aprendizaje, ademas de los problemas
de lenguaje que ya tienen por su condicion de LPF, lo cual hace referencia al codigo 2.
Escuela, que responde a la interrogante, “¢ Qué comentarios ha escuchado en referencia
a su LPF?”.

“Mi compafiero me ha molestado diciendo que yo soy feo que no puedo hablar

bien, también dice que yo no puedo hacer bien las vocales y los nimeros”.

(P5 Hombre, entrevista, 2020).

“Me han dicho que soy feo y que nunca debo de estar en esa escuela”.

(P7 Hombre, entrevista, 2020).
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“Mis compaferos cuando me ven me dicen que porque no puedo hablar bien que
no se me entiende nada”. (P11 Hombre, entrevista, 2020).
“Mis amigas me dicen que soy peleona y me dicen que soy fea porque no hablo
bien”. (P3 Mujer, entrevista, 2020).
Es asi, que la maestra brinda un aporte basico, considerando que los estudiantes con LPF
requieren de apoyo adicional para su adaptacion en el entorno escolar, ademas se
constituye como un elemento mediador entre el nifio con LPF y el resto de los estudiantes
para evitar la exclusion. Por ello, se evidencia los siguientes argumentos:
“Dice mi profe que todo va salir bien”, (P1 Mujer, entrevista, 2020).
“Mi profesora les habla cuando mis compafieros se estan burlando de mi labio”.
(P3 Mujer, entrevista, 2020).
“A mi me dicen que soy de labio y paladar, yo tenia amigos y le han dicho porque
te juntas con el labio fisurado y yo le sabia avisar a mi hermano y me decian ve la
nifiita va a visarle a su hermano y mi profesora les habia dicho a ellos que no me

molesten”. (P6 Hombre, entrevista 2020).

Por otro lado, existen alumnos que muestran solidaridad a los nifios con LPF, por lo que
se observa que a partir de sus creencias se convierten en un apoyo fundamental dentro
de la escuela. Es asi, que los estudiantes con LPF encuentran credibilidad en las buenas
acciones de sus comparieros y les permite afrontar los retos escolares. Evidencidndose
en los siguientes relatos:
“Hay otros compafieros que juegan conmigo, pero no me dicen nada malo y ellos
si me entienden”. (P7 Hombre, entrevista, 2020).
“No me dicen nada sobre mi labio, solo mis compafieros se me rien y siempre un
amigo me defiende y me dice que todo va a estar bien que voy a curarme y que no
les haga caso”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).
“Mis compafieros me dicen que soy el mejor estudiante y no me dicen nada bueno

ni malo de mi labio porque ellos no saben de eso”. (P10 Hombre, entrevista, 2020).

El cédigo 3. Amigos. Responde a la interrogante, “; Qué le dicen de su LPF?”, sabiendo
gue es un factor importante para el proceso de socializacion de los nifios con LPF el tener
amigos. En un inicio se tornan curiosos al saber que existen nifias y nifios diferentes a
ellos, con problemas de formacién de su rostro. Ademas, en algunas entrevistas se puede
evidenciar que los amigos comienzan a observarles distintos, también preguntan sobre el
surgimiento de estos problemas y la curiosidad aumenta. En este aparto se observa que
tanto niflas como nifios tiene amigos que creen que existe una solucién a su LPF y les

brindan apoyo incondicional, por ello algunos pacientes manifiestan que:
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“Me dicen que no me preocupe que todo va a salir bien, que ya me va a pasar, que
solo me tienen que operar”. (P1 Mujer, entrevista, 2020).

“Mi amiga me dice que no les haga caso, son un par de tontos y que no me veo
fea con mi labio y yo le digo gracias por defenderme”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).
“‘Bueno me dicen que si me estoy yendo a las revisiones y les conté que tenia una
operacion y me preguntaron que me iba hacer, les expliqgue y me dijeron que todo
salga bien”. (P4 Mujer, entrevista, 2020).

“Mis amigos me dicen que esté tranquilo que todo va a estar bien y que mejoraré
de mi labio”. (P10 Hombre, entrevista, 2020).

“Mis amigos nunca me han dicho nada malo, pero si me han preguntado porque

tengo asi el labio y que asi naci yo “. (P7 Hombre, entrevista, 2020).

También, algunos pacientes consideran que existen “amigos malos”, porque en ciertas
ocasiones son victimas de violencia verbal o fisica porque creen que al tener LPF son
nifios diferentes. Ademas, en el caso de las nifias reciben ataques verbales por su aspecto
fisico y les tildan de feas. En el caso de los nifios, les atacan de una forma fisica, estas
acciones mas violentas dafian su integridad, pero en muchos casos tienen que soportar a
estas situaciones porque no tienen una defensa. Dentro de los principales relatos se puede
destacar los siguientes:
“Hay compaferos que viven cerca de mi casa, me pegan y me dicen que no puedo
hablar y me dicen malas palabras y me sacan el dedo cuando estoy con mi mami
porque no puedo hablar bien, pero yo no les paro bola”. (P5 Hombre, entrevista,
2020).
“Me saben decir ve ahi estd el labio fisurado, pero ya no me dicen asi, ahora dicen
ve ahi esta el guambra taroso. A mi me saben decir cosas y me saben querer
pegar, una vez me agarraron del cuello, me maltrataron, me pegaron, me quisieron
ahorcar, tenian una soga colgado, y el que era majadero le colgaban ahi y nadie
le decia nada”. (P6 Hombre, entrevista, 2020).
“Me molestan mis amigos sobre mi labio, me dicen fea y les digo que me dejen de
molestar”. (P2 Muijer, entrevista 2020).
“Mis amigos me han dicho que soy bruja, también me han dicho que asi ho me veo
bien y que me cambie de nombre porque tengo feo nombre”. (P3 Mujer, entrevista,
2020).

En el ambito espiritual, la mayoria de pacientes cree que naci6 asi porque Dios lo quiso,
se evidencia un predominio de la religion catdlica, ademas la aceptacién hacia su

problema de LPF esta basada en sus principios de fe. Esto se evidencia tanto en los
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hombres como en las mujeres y de esta manera sus creencias les motiva a aceptar e
intentar superar esta dificultad, lo cual hace referencia al cédigo 4. Espiritual, que
responde a la interrogante, “¢,Por qué cree usted que nacié con LPF?”. De esta forma,
algunos sefialan que:
“Yo creo que fue diosito. Diosito dice, asi quiero que nazca y naci asi’.
(P1 Mujer, entrevista, 2020)
“Yo creo que naci asi porque diosito dijo asi tienes que nacer. Mi mama no me ha
dicho nada del porque naci asi”. (P4 Mujer, entrevista, 2020).
“Yo creo que diosito quiso que naciera asi, sin el paladar unido y también porque
un dia un perro me mordio la caray me quede asi”. (P11 Hombre, entrevista, 2020).
“Yo pienso que diosito me ha hecho nacer asi, para probar si yo puedo hablar bien
0 puedo hablar mal”. (P5 Hombre, entrevista, 2020).

Es importante mencionar dentro de esta categoria, que varios pacientes creen que su LPF
es por causa del consumo de drogas, medicamentos por parte de su madre o de
enfermedades que tal vez alteraron su formacién dentro del vientre. Ademas, se menciona
también una creencia de no haber causa con respecto a su LPF. Es por eso, que algunos
pacientes manifiestan que:
“Yo creo porque asi yo naci con el paladar y asi creci yo”. (P8 Hombre, entrevista,
2020).
“Yo creo gque naci asi porque mi mami tiene migrafia y ella no me ha dicho nada,
porgue ni ella sabe por qué”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).
“Yo creo porque mi mami andaba fumando y mas antes no se cuidaba, mi mami
sabia tomar droga”. (P6 Hombre, entrevista, 2020).

“Porque naci asi y mi mami tomaba jarabes”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).

AUTOPERCEPCION
Para identificar la autopercepcion de los pacientes con LPF, se categorizé en cédigos que
corresponden a los sentimientos y relaciones interpersonales. A partir del andlisis de datos

de las entrevistas se obtuvieron los siguientes resultados:

CODIGO 1: SENTIMIENTOS

Esta categoria se divide en cinco nuevas sub categorias que son: enojo, tristeza, temor,
preocupacion y entusiasmo. Esta categorizacion permite profundizar en los sentimientos
gue auto perciben y desarrollan los pacientes con LPF. Para ello, también se relaciona lo
gue mencionan los hombres con las mujeres.
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e Enojo
En esta sub categoria se evidencia que el enojo en las nifias, es a causa de cémo les
tildan algunos miembros de su familia, ademas, perciben cierta culpa por acciones al ser
sefaladas por tener LPF. Mientras que, en los nifios, casi la totalidad de pacientes sienten
enojo por el juzgamiento de su labio o paladar a causa de la influencia negativa de
hermanos o primos. Esto genera que los pacientes se sientan mal y manifiesten lo
siguiente:
“Me enoja también porque una prima me dijo que soy una fea y que soy una gorda
y que no se hablar bien”. (P3 Mujer, entrevista, 2020).
“A veces si, porque a veces veo que en la calle me quedan viendo, y pues es feo
gue te queden viendo y por eso me pongo mal”. (P4 Mujer, entrevista, 2020).
“Porque cuando juego me grita y me dice de cosas”. (P9 hombre, entrevista, 2020).
“Si me he sentido enojado porque mis comparfieros me molestaban, a veces
también me molesta mi hermano porque me dicen de cosas sobre mi labio”.
(P10, entrevista, 2020).

Asi también, se puede evidenciar que existen pacientes que no sienten enojo, esto se da
por la motivacidon que les brindan sus padres, mencionandoles que la operacion les
ayudara en este proceso, otros muestran aceptacion a su condicion de LPF y son
conscientes de todo el proceso que tienen pasar. Dentro de las principales
manifestaciones se tiene:

“No me he enojado, porque sabia que todo estaria bien después de que me

operaran. No estaba brava”. (P1 Mujer, entrevista, 2020).

“No me he enojado, porque ya me acostumbré a esto y lo que sea que me digan

no les paro bola”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).

“No me he sentido enocjado porgue a mi no me han hecho sentir mal, también

porgue mis Aafios no me han dicho nada malo”. (P11 Hombre, entrevista, 2020).

e Tristeza

Los pacientes con LPF sienten tristeza al sentir rechazo y enojo por parte de sus amigos
o de sus propios familiares. La mayoria, manifiesta que al tener LPF reciben comentarios
negativos de sus circulos sociales cercanos, por ello, se evidencia que dentro de la familia
suceden actos que generan un sentimiento de tristeza tanto para los hombres como para
las mujeres. De esta forma se observa que algunas manifestaciones son de situaciones
cotidianas se sefialan:

“Si me he sentido triste porque dicen gue soy feo, porque no hablo bien y que yo

no valgo para nada”. (P7 Hombre, entrevista, 2020).
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“Si me he sentido triste mi hermana me dice de cosas sobre mi enfermedad y yo
me siento mal”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).

“Me he sentido triste a veces, porque a veces no hay amigas con quien jugar y yo
me pongo triste y me quedo sola muy sola cuando me dejan y me pongo mal “. (P1
Mujer, entrevista, 2020).

“También me da tristeza porque no tengo amigas y porque mi papi pelea con mi
mami, porque ella sufre mucho por mi hermano mayor”. (P3 Mujer, entrevista,
2020).

Por otro lado, existen casos de pacientes que no sienten tristeza porque su familia, es el
motor principal, para que tengan una percepcion positiva de su LPF, es asi, que la familia
es un factor que define los sentimientos de estos pacientes y consiguen una
autopercepcion positiva y superacion para afrontar esta enfermedad: Por ello, se evidencia
que:
“No me he sentido triste, porque sé que voy a estar bien, mis papas me han dicho
gue todo va a estar bien, aunque algunos me digan de cosas”. (P2 Mujer,
entrevista, 2020).
“No me he sentido triste porque mi mami siempre me lleva con ella y mi fiafio

también pasa conmigo y me lleva a jugar”. (P10 Hombre, entrevista, 2020).

e Temor
El temor que sienten y perciben la mayoria de pacientes es a causa de las operaciones
gue pueden tener en un futuro. Ademas, el temor también se presenta cuando los
pacientes perciben que no se van a curar o que pueden tener LPF por mas tiempo o por
las posibles cicatrices que puedan quedar. Por ello, el temor es fundamental en los
procesos de curacion o de reparacion que los pacientes tienen que pasar. Es asi, que
ellos manifiestan que:
“A veces tengo temor de que me hagan la cirugia, porque talvez por la cirugia
pierda a mis amigos o no sé”. (P4 Mujer, entrevista, 2020).
“Pocas veces tengo miedo que no me pueda curar del todo de mi labio y que me
guede asi”. (P5 Hombre, entrevista, 2020).
“Sitengo miedo a que no me vaya a recuperar bien y que me quede esa marca en
mi labio”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).
“Sitengo miedo que algo salga mal en la operacion y también porque mi familia no
me apoye. Y porque nunca me hecho operaciones y tengo miedo de gue me muera

en una operacién por eso”. (P7 Hombre, entrevista, 2020).
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También, existen pacientes que no manifiestan sentir temor sobre su condicion de LPF,
ya sea porque nadie se los ha infundido o porque comprenden la situacién por la que estan
atravesando y su expectativa es que va a mejorar, por lo que no perciben temor a ciertos
procesos y mantienen una postura de superacion y expectativa positiva. Por lo que
mencionan:
“No, porque nadie no me dice nada, solo mi amiga me dice ¢Por qué tienes asi el
labio? Yo le digo porque me operaron. También a veces me preguntan por mi”.
(P1 Mujer, entrevista, 2020).
“A otras cosas si tengo miedo, pero de mi labio no he sentido temor porque ya sé
gue me van a curar”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).
“A mi no me da miedo de mis dientes y mi labio, lo que si tengo miedo es que me
vayan hacer otra operacion y mi mami llore y sufra como la vez anterior que me
operaron”, (P11 Hombre, entrevista, 2020).

e Preocupacion

Como aspecto importante, es necesario mencionar que algunos pacientes se preocupan
porgue no pueden pronunciar correctamente las palabras, por las cirugias lo que pueden
tener generan preocupacion e inestabilidad emocional. Por otro lado, la preocupacion se
genera al momento de interactuar con mas compafieros o personas, ya que son propensos
a recibir cualquier ataque o a ser el centro de una “pequefa broma”. Ademas, también se
generar porque estan inseguros de que se pueden curar. Algunos mencionan que:

“Me preocupa porque tengo que hacerme una operacion”. (P3 Mujer, entrevista,

2020).

“Si me preocupa porgue no puedo pronunciar las palabras, yo tengo miedo que me

salga mas esto y también tengo miedo que me salgan mal los dientes”. (P4 Mujer,

entrevista, 2020).

“Si me preocupa porgue no puedo pronunciar las palabras, yo tengo miedo que me

salga mas esto y que me salgan mal los dientes (P5 Hombre, entrevista, 2020).

Si me preocupo porque yo pienso que talvez no me voy a curar del labio”. (P10

Hombre, entrevista, 2020).

Por otro parte, quienes no se sienten preocupados es porque han alcanzado la aceptacion
de su condicién de LPF, también mencionan que luego de la operacion ellos estaran bien
porque tendran un nuevo aspecto. Conviene considerar que a algunos pacientes no les
preocupa principalmente su aspecto fisico, lo que mas les inquieta es su forma de hablar.
Es asi que se evidencia que el lenguaje es una de las principales causas de preocupacion

de pacientes con LPF.
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“No me preocupa mucho, porque nadie me dice nada de mi cara, pero si quisiera
tener bonito mis dientes y mi labio, pero mi mami me dice que todo va a estar bien
y que voy a mejorar”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).

“No me preocupa mi cara en nada, porque no tengo nada, mi paladar si me
preocupa porque no puedo hablar bien”. (P8 Hombre, entrevista, 2020).

“De mi carita no me preocupo, pero si de mi paladar porque a veces siento que me
va tocar otra operacion y mi mami sabe sufrir “. (P11 Hombre, entrevista, 2020).

e Relaciones Interpersonales

En esta categoria, se aborda principalmente, los resultados en torno a la forma en que los
pacientes con LPF se relacionan en distintos espacios y con diferentes personas. Aqui se
puede observar la forma en que la sociedad es un factor importante para la autopercepcion
del nifio. Las interacciones que se dan en publico, por ejemplo, al momento de sonreir es
un limitante para ciertos pacientes con LPF. Es por eso que algunos mencionan que:
“A veces no quiero sonreir, porque a veces me preguntan qué te paso, también
porque no me gusta que me digan nada, solo a mi amiga le digo”. (P1 Mujer,
entrevista, 2020).
“No siempre, porque algunos comparfieros me dicen que no sonria porque asi te
ves mas bonita, pero otros compafieros me dicen fea”: (P3 Mujer, entrevista 2020).
“No siempre, porque me molestan mucho y prefiero mejor no sonreir para que no
me digan nada”. (P9 Hombre, entrevista, 2020).
“No sonrio, porque me caen mal y porque me molestan”: (P10 Hombre, entrevista,
2020).

Del mismo modo, al momento de hablar con otras personas 0 compafneros de clase,
presentan cierta abstencion, porque en su mayoria son juzgados, criticados 0 son victimas
de bromas y en ocasiones reaccionan violetamente al sentirse atemorizados. Por esta
razon, se evidencian barreras para socializar o para formar nuevas amistades. Por ello,
algunos mencionan que:

“Si, porque algunos son malos, porque algunos son malcriados y otros no les

importa nada solo hablan por hablar”. (P2 Mujer, entrevista, 2020).

“Si he evitado hablar con algunos amigos, porque me molestan, me dicen que soy

fea y yo les empujo, pero no se van”. (P3 Mujer, entrevista, 2020).

“Si, porque un compafiero me dice que soy feo y que hablo mal asi por eso yo no

hablo y solo hablo con mi mama”. (P5 Hombre, entrevista, 2020).
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“Si para que no me molesten, pero de algunos amigos no porgue ellos no me dicen
nada malo, y me dicen que me mejore y que no haga caso”. (P9 Hombre,
entrevista, 2020).

Algunos nifios con LPF generar relaciones amistosas, vinculos mas cercanos con los
comparieros de su aula. Se evidencia, que al momento de jugar no reciben criticas, mucho
menos son atacados, al contrario, sefialan que existe respeto porque lo primordial para
ellos es el momento en que estdn compartiendo con mas personas, ya sea dentro de la
escuela o dentro del hogar.
“Si, yo sé jugar de todo, me gusta divertirme con mis amigos y amigas y ellos
también pasar conmigo”. (P4 Mujer, entrevista, 2020).
“Me gusta nomas salir a ver, jugar con mis amigos, a veces me llaman y me dicen
sal a jugar”. (P6 Hombre, entrevista, 2020).
“Me va bien haciéndome amiguitos cuando ellos quieren, algunos son buenos
conmigo y buenos amigos y me gusta compartir, pero con los que son malos y
molestosos prefiero no ser amigo”. (P10 Hombre, entrevista, 2020),
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2. DISCUSION

En la presente investigacion sobre Autopercepcion y Creencias en nifios de 5 a 12 afios
con Labio y Paladar Fisurado atendidos en las Clinicas Odontoldgicas de la Universidad
Catdlica de Cuenca, permiti6 conocer de qué manera afecta la presencia de esta
malformacién y en qué nivel el estado emocional de los padres, en especial de la madre,
influye en su desarrollo, lo que se contrasta en el estudio efectuado por Marquez, M.'t y
Turner, S.%, quienes plantean que el actuar y expresar afectos y emociones por parte de
los padres hacia sus hijos en condicién de LPF influyen en el desarrollo integral del nifio y
en la conformacién de su autoconcepto y autoestima pudiendo tornarse como un factor
que facilite u obstaculice el proceso de rehabilitacién. Estos resultados guardan relacion
con mi estudio puesto que el ambiente de aceptacion y carifio que los nifios perciben en
su familia son importantes y los cuales influyen en la manera coémo perciben su patologia,
puesto que son la comunicacion emocional directa y se ven influenciados por las personas

gue aman, sobre todo si dependen de ellos para satisfacer sus necesidades basicas.

Cabe resaltar que en la investigacion realizada por Garia Escudero, et al.?8, menciona que
la posibilidad de desarrollar habilidades y diferentes logros en su ambito escolar puede
compensar de cierta forma los problemas emocionales generados por el LPF. Mis
resultados, con relacion al de Garia concuerdan, en que el nivel de apoyo y estimulacion
gue reciban por parte de su entorno favorece el desarrollo del nifio, no solo ayudandolo y
guidndolo en su proceso de aceptacion y adquisicion de habilidades, destrezas y
capacidades. Este contexto permite que el nifio construya contrastes entre las nuevas
experiencias brindadas por su entorno y que seran la base de su aprendizaje en la
sociedad, lo que en cierta forma compensaria los problemas que conlleva el tener esta

malformacion.

Por su parte Sanchez, J.*”y Gonzalez L., concuerdan en sus planteamientos realizando
un gran aporte al mencionar que la asesoria de un psicologo y grupos de apoyo
contribuyen en la recuperacién completa del nifio, los mismos que sufren problemas
psicolégicos y emocionales que son producidas por el propio temor a no ser aceptados
por la sociedad, lo que dificulta su desarrollo e integracion y puede afectar e influir en el
ajuste psicolégico del nifio.

Estos planteamientos que coinciden con nuestra investigacién donde arrojé que los nifios
con LPF, presentan afectaciones en su estado emocional, y dificultad al momento de

establecer relaciones interpersonales por la misma situacion de rechazo que perciben de

su entorno. Es por ello que se justifica la intervencidn psicoldgica en estos nifios posterior
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a un tratamiento quirdrgico y lo que nos podria llevar a inferir que no solo con las

operaciones desaparecera el problema.

En cuanto a la socializacion del nifio, en base a las entrevistas realizadas se evidencio un
hallazgo importante, y es el hecho de que los nifios con LPF no presentan una buena
integracion al medio escolar, puesto que reciben ataques verbales por su aspecto fisico,
y su dificultad en la comunicacién lo que causa dafio a su integridad. Resultados que se
contraponen con el estudio de Marquez, M.*1, quien manifiesta que los nifios dentro de su
entorno escolar poseen una adecuada comunicacion. Sin embargo, algunos el estudio de
Zeraatkar, et al.3! que se relacionan con el nuestro resalta el hecho de que al tener esta
malformacioén los hace mas susceptible a ser criticados, sobre todo al ingresar al entorno
escolar, debido a la misma dificultad que tienen para hablar, lo que les produce miedo a
relacionarse dando como resultado un alejamiento social, provocando dificultades en su

adaptacion e inconvenientes en el desarrollo académico.
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3. CONCLUSION

En la presente investigacion se determind que tanto las creencias como la
autopercepcion de los nifios son relevantes, en el caso de las creencias, hacen
referencia que la aceptacion hacia su problema de LPF se basa en los lineamientos
de criterio de sus padres, en los principios de fe y en el apoyo recibido por su
entorno familiar, constituyéndose en un factor importante para la aceptacion de su
malformacion puesto que definen los sentimientos de estos nifios y consiguen una
percepcion positiva permitiendo superacion para afrontar esta enfermedad.

En lo referente a la autopercepcién que se basa en los sentimientos y relaciones
interpersonales, los nifios expresan sus emociones y sentimiento a través del
enojo, tristeza, temor y preocupacion al sentirte rechazados. Sin embargo, algunos
nifios no les preocupan Unicamente su aspecto fisico, lo que mas les inquieta es
su dificultad para hablar, ya que el lenguaje es el instrumento, la funcién basica
para que el nifio pueda socializar, sentirse aceptado y adaptarse a los distintos
entornos. Por eso que se considera que el LPF no es un desencadenante total de
las emociones del nifio y de las experiencias afectivas con las personas
significativas: como padres, hermanos, amigos, maestros, etc. que constituyen un
factor determinante en la valoracién que el nifio hace de si mismo.

Las reacciones emocionales que con mayor frecuencia experimentan los nifios con
LPF, se vivencian de una forma negativa por las experiencias vividas, entre ellas
la baja autoestima, dificultad en la integracion, preocupacién, siendo evidente en
los pacientes de 6 a 7 y de 9 a 12 afios, puesto que en esta edad todavia se ven
influenciados por las criticas y pensamientos de otras personas. Por lo tanto, se
debe tener en cuenta que, en la edad escolar, su autoestima se basa en la
evaluacion de los demas, volviéndose mas flexibles ante las situaciones.

En recopilaciones obtenidas a través de las entrevistas, se obtuvo que ambos
sexos tienen un pensamiento similar en la forma como perciben su malformacion.
Es significativo resaltar lo valioso que fue para este estudio el uso de la
metodologia cualitativa, puesto que nos permitié tener interaccion directa con los
pacientes para conocer su autopercepcién, creencias, emociones y la forma en
como han vivenciado esta situacion. Es por ello, gue en la medida que se adquiera
mayor informacién sobre la patologia, y el tratamiento en conjunto, se lograra
contribuir a un mejor abordaje de manera integral, las mismas que revertiran en
beneficio porque mientras mas los profesionales conozcan, se podra brindar a los

pacientes una mejor atencion.
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4. RECOMENDACION

Los datos hallados en el presente estudio son importantes para los distintos
centros enfocados en la atencién de nifios con Labio y Paladar Fisurado y
gue serviran para planear las estrategias de difusion y promocion y atencion
en los distintos lugares y asi puedan brindar una atencion de calidad a las
personas con esta patologia.

La atencion brindada al paciente con Labio y Paladar Fisurado debera ser
de la mejor calidad y con un equipo integral de especialistas debidamente
capacitados en este tipo de patologia enfocados tanto en el aspecto fisico
como en lo psicoldgico del nifio.

Con el fin de prevenir estas complicaciones se recomienda armar
campafias de concientizacion de la poblacion en cuanto a la edad en la que
los nifios deben ser intervenidos, por la importancia para la prevencion de
complicaciones secundarias que persisten tanto a nivel anatémico,

funcional y psicolégico.
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6. ANEXOS

ANEXO 1: (formulario de entrevista en el programa atlas ti.)

W& Tesis_resultados final - ATLAS.t

Proyecto Edicion Documentos Citas Cddigos Memos Redes  Andlisis  Herramientas  Visualizaciones  Ventanas Ayuda

L-PH|-f-B| &~ WE @~ Z~|B 1 U| 1 Q 2|

3

DPs M5 P 1: ArpilCdoo {f Citas 1:10 Me dice mim Cédigos | | €% ATPM_R.I{5-0} - Memao |

= P 1: ArpilC.docx

o INSTITUCION

Universidad Catdlica de Cuenca, Unidad Académica de Salud y Bienestar, Carrera de Odontologia.

Edad: 6 afios

P eR

ng | Precedencia: Cuenca
ENTREVISTA CREENCIAS

- ARPILC

N7 + EN LA FAMILIA

o | éQué le dice acerca de su LPF?

B+ o

4@} o | Medicen que nada no va a pasar, tienes gue aguantar cuando te operen, también me dicen que soy una linda que no me preocupe que todo va a salir bien.

- 10| Me ha dicho mi mami que todo va a salir bien, que no me preccupe nada porque todo va a salir bien, que ahorita ya hay unos doctores para que te vean los dientes y te van ayudar,

solo eso. No me han diche nada malo.

] E 1| '+ ENSUESCUELA

3
1 . . .

L] ¢Qué comentarios ha escuchado en referencia a su LPF?

= Mis amigos no me han dicho nada, solo mi profe. Mi profe dice que no coma mucha golosina, a veces me voy a comprar algo de comer y dice mi profe que todo va salir bien, todavia
§ mis amigos no saben que yo soy un labio leporino, pero mi profe si sabe, asi le manda una nota para que puedan ver como estoy. Me ha dicho nomas que esté trangquilo que nadie no

= me va a molestar, que haga los deberes, juegue bonito, si puedes hablar bien, eres una hermosa, eso me dijo, nada mas.

wm

— 14 *  5U5 AMIGOS

el

¢Qué le dicen de su LPF?

yol

Me han dicho mis amigos que cuando me operaron me cerraron aca, y me cerraron en la otra parte que estaba abierto también y me despediy les dije que les vaya bien en todo.
Todos mis amigos me dicen que no me preccupe que todo va a salir bien, gue ya me va a pasar, que sclo me tienen que operar. Faltaba todos los dias a 1a escuela, no me podia ira
ningdn lugar. Todos mis amigos se preccupan por mi.

17| Nome han dicho nada malo.
18 « EN LO ESPIRITUAL

éPor gué cree usted que nacid con LPF?

Yo creo que fue diosito. Diosito dice, asi quiero que nazca y naci asi. Mi mami también me dijo que era por diosito gue naci asi.

P 1: ArpilC.docx -> Mi biblioteca
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ANEXO 2: (Guia de entrevista para creencias.)

GUIA DE ENTREVISTA
AUTOPERCEPCION Y CREENCIAS EN PACIENTES DE 5 A 12 ANOS DE EDAD CON
LABIO Y PALADAR FISURADO ATENDIDOS EN LAS CLINICAS ODONTOLOGICAS DE

LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA EN EL ANO 2019-2020 . ESTUDIO
CUALIITATIVO.

Nombre:
Edad:
Afo de Escolaridad:

Procedencia:

Estructura familiar:
Relacion de los padres: Casados. Divorciados. Viudos.
Ocupacion de los padres:

NUmero de hijos:

Nivel de apoyo familiar:
Familia extendida: Abuelos (P.M.) Tios (P.M.)

Preguntas guia por area de desarrollo para la entrevista:

Su familia: ¢ Qué le dice acerca de su LPF?
= En su escuela: ¢ Qué comentarios ha escuchado en referencia a su LPF?

= Sus amigos: ¢,Qué le dicen de su LPF?

En lo espiritual: ¢ Por qué cree usted que naci6 con LPF?
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ANEXO 3: (Guia de entrevista para autopercepcion.)

GUIA DE ENTREVISTA PARA AUTOPERCEPCION EN NINOS DE 5 A 12 ANOS CON
LABIO Y PALADAR FISURADO ATENDIDOS EN LAS CLINICAS ODONTOLOGICAS
DE LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA EN EL ANO 2019-2020. ESTUDIO

CUALITATIVO.
NOMBRE:
EDAD:
SEXO:  Hombre [ ] Mujer |:|

AUTOPERCEPCION DE LOS ESCOLARES SOBRE SUS SENTIMIENTOS Y
AUTOCONCEPTO.

1. ¢Te has sentido enojado/a?

2. ¢Te has sentido triste?

3. ¢Has sentido temor?

4. ¢Te preocupa tu cara?

5. ¢Como te sientes con tu LPF?

AUTOPERCEPCION DE LOS ESCOLARES SOBRE SUS RELACIONES
INTERPERSONALES.

1. ¢Sonries delante de otros nifios?

2. ¢Has evitado hablar con otros nifios?

3. ¢Has tratado de alejarte de otros nifios?

4. ¢Te gusta jugar con otros nifios, realizar actividades de grupo, deportes o

reuniones?

5. ¢CoOmo te va haciéndote amigo de otros nifios?



64

ANEXO 4: (Consentimiento informado.)

COMITE INSTITUCIONAL DE BIOETICA EN INVESTIGACION DE SERES VIVOS DE LA
UNIVERISDAD CATOLICA DE CUENCA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del proyecto de Investigacién: AUTOPERCEPCION Y CREENCIAS EN
PACIENTES DE 5 A 12 ANOS DE EDAD CON
LABIO Y PALADAR FISURADO ATENDIDOS
EN LAS CLINICAS ODONTOLOGICAS DE LA
UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA EN EL
ANO 2019-2020. ESTUDIO CUALITATIVO.

Institucion ala que pertenece el Universidad Catélica de Cuenca.
Investigador: Carrera de Odontologia
(Universidad, Institucién, empresa u otra)

Nombre del Investigador principal Maryuri Fernanda Rodas Salinas
Datos del Investigador principal: (nimero de | Celular: 0984247791

teléfono, Email) Email: maryurirodas@hotmail.com

Descripcion del proyecto de Investigacion

Estamos invitando a su representado legal a participar en un estudio llamado: “Autopercepcion y
Creencias en Pacientes de 5 a 12 Afios de Edad con Labio y Paladar Fisurado Atendidos en las
Clinicas Odontologicas de la Universidad Catdlica de Cuenca en el Afio 2019-2020. Estudio
Cualitativo.” Este es un estudio desarrollado por investigadores de la Universidad Catodlica de
Cuenca, Carrera Odontologia, en el cual pretendemos conocer de mejor manera las circunstancias
gue involucran esta problematica, las mismas que revertiran en beneficio porque mientras mas los
profesionales conozcan mejor ayuda se podra brindar a los pacientes.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
Criterios de Inclusién:
* Se incluyeron en el presente estudio, los pacientes con LPF atendidos en las Clinicas
Odontolégicas que cumplan el rango de edad.
e Pacientes que tengan el consentimiento informado firmado por sus padres y que hayan
dado su asentimiento.
e Pacientes que residen en la ciudad de Cuenca.

Criterios de Exclusidn:
e Pacientes con LPF que tengan algun tipo de discapacidad intelectual.
e Pacientes que no tengan el consentimiento del tutor legal o su asentimiento.

OBJETIVOS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION
e Conocer la Autopercepcién y Creencias en Pacientes de 5 a 12 afios de Edad con Labio
y Paladar Fisurado Atendidos en las Clinicas Odontoldgicas de la Universidad Catdlica de
Cuenca en el Afio 2019-2020.

DESCRIPCION DE PROCESOS O PROCEDIMIENTOS
Si su hijo decide participar en este estudio:
» Se le aplicara una encuesta de Autopercepcion y finalmente unas preguntas en una Entrevista,
lo cual tendra una duracion de aproximadamente 40 minutos. Lo que conversemos durante estas
sesiones se grabara, pero se mantendra en absoluta reserva la informacion.

RIESGOS Y BENEFICIOS

Riesgos:

* No existira ningun riesgo para su hijo(a) por participar en esta fase del estudio.

* No vamos a realizar intervenciones directas, se aplicar4d una encuesta y una entrevista y la
informacién proporcionada sera confidencial, sus respuestas a la entrevista seran codificadas
usando un numero de identificacion.

Beneficios
Los beneficios de esta investigacion serdn los conocimientos obtenidos que se revertiran en un
manejo adecuado y de calidad humana para los pacientes con Labio y Paladar Fisurado.
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CONFIDENCIALIDAD
e ES PRIORIDAD PARA TODO EL EQUIPO DE INVESTIGACION MANTENER SU
CONFIDENCIALIDAD
e LA INFORMACION QUE NOS PROPORCIONE SE IDENTIFICARA CON UN CODIGO
QUE REEMPLAZARA SU NOMBRE Y SE GUARDARA EN UN LUGAR SEGURO DONDE
SOLO EL INVESTIGADOR TENDRAN ACCESO.

e S| SE TOMAN MUESTRAS DE SU PERSONA ESTAS MUESTRAS SERAN UTILIZADAS

SOLO PARA ESTA INVESTIGACION Y DESTRUIDAS TAN PRONTO TERMINE EL

ESTUDIO
e SU NOMBRE NO SERA MENCIONADO EN LOS REPORTES O PUBLICACIONES

AUTONOMIA (DERECHO A ELEGIR)
Usted puede decidir no participar y si decide no participar solo debe decirselo al
investigador o a la persona que le explica este documento. Ademas, aunque decida
participar puede retirarse del estudio cuando lo desee, sin que ello afecte los beneficios de
los que goza en este momento. Cabe indicar que tampoco hay retribucion econémica por la
participacion de su hijo(a).

INFORMACION DE CONTACTO EN CASO NECESARIO
Ante cualquier duda que usted como participante de un proyecto de investigacion tenga,
puede dirigirse al Comité Institucional de Etica en Investigacion de Seres Humanos (CEISH)
de la Universidad Catodlica de Cuenca. Carrera de Medicina. Calle Manuel Vega y Pio Bravo.
Dr. Carlos Flores Montesinos. Celular: 0992834556. E-mail: cflores@ucacue.edu.ec

Comprendo mi participacion en este estudio. Recibi explicacion de los riesgos y beneficios
de participar en un lenguaje claro y sencillo. Mis preguntas fueron respondidas. Me
permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decisidn de participar y me

entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto
voluntariamente participar en esta investigacion.

Firma del participante: Fecha:

Firma del Testigo: Fecha:

Firma del Investigador: Fecha:
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ANEXO 5: (Formulario de asentimiento informado.)

Formulario de Asentimiento Informado

Titulo de la investigacion: AUTOPERCEPCION Y CREENCIAS EN PACIENTES DE 5
A 12 ANOS DE EDAD CON LABIO Y PALADAR FISURADO ATENDIDOS EN LAS
CI:iNICAS ODONTOLOGICAS DE LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA EN EL
ANO 2019-2020. ESTUDIO CUALITATIVO.

Organizacién del investigador: Universidad Catélica de Cuenca.

Nombre del investigador principal: maryuri Fernanda Rodas Salinas.

Datos de localizacion del investigador principal: maryurirodas@hotmail.com

Poblacién menor de edad: 12 afios
Hola. Mi nombre es Maryuri Fernanda Rodas Salinas y estudio en la Universidad Catodlica
de Cuenca Facultad de Odontologia.
Estamos realizando un estudio para conocer sobre la AUTOPERCEPCION Y
CREENCIAS EN PACIENTES DE 5 A 12 ANOS DE EDAD CON LABIO Y PALADAR
FISURADO ATENDIDOS EN LAS CLINICAS ODONTOLOGICAS DE LA UNIVERSIDAD
CATOLICA DE CUENCA EN EL ANO 2019-2020. ESTUDIO CUALITATIVO. y para ello

gueremos pedirte que nos apoyes.

Tu participacion en el estudio consistiria en que nos permitas primero aplicarte una
encuesta de Autopercepcion y finalmente unas preguntas en una Entrevista, lo cual tendra
una duracion de aproximadamente 40 minutos. Lo que conversemos durante estas
sesiones se grabard, pero se mantendra en absoluta reserva la informacién que me

proporciones.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tu papa, mama o
representante legal hayan dicho que puedes patrticipar, si ti no quieres hacerlo puedes
decir que no. Es tu decision si participas o no en el estudio. También es importante que
sepas que, si en un momento dado ya no quieres continuar en el estudio, no habra ningin
problema. Si no quieres responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra
problema.

Toda la informacion que nos proporciones/ las mediciones que realicemos nos ayudaran
conocer como la presencia de esta puede afectarte tanto a nivel fisiolégico (alimentacion,
audicién, habla) asi como tu autopercepcion y creencias en el proceso de desarrollo

integral, y se utilizara sélo para fines de investigacion cientifica-académica.
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Esta informacion serd confidencial, es decir no diremos a nadie tus respuestas o
compartiremos tus mediciones-pruebas-resultados de examenes. Solo lo sabran las

personas que forman parte del equipo de este estudio.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas un visto (\) en el cuadrito de abajo que
dice “Si quiero participar” y escribe tu nombre.

Si entiendes todo lo que se te ha explicado y aceptas participar en este estudio, debes
decirselo al investigador, quien solo entonces iniciara las actividades planificadas para

recolectar tus datos. Tu aceptacién se tomara como tu consentimiento.
Si no deseas participar, no pongas ningun visto (\), ni escribas tu nombre.
Si no deseas participar, debes también decirselo al investigador, quien se retirard de

inmediato.

] Si quiero participar Nombre:

Nombre y firma de testigos (1-2): Fecha:

Nombre y firma de la persona que obtiene el asentimiento: Fecha:
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