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RESUMEN

OBJETIVO: Explorar la cosmovision de los padres de nifios con malformaciones congénitas
de labio y paladar hendido atendidos en la fundacion “Operacion Sonrisa de Guatemala”
durante agosto — septiembre del afio 2018. METODOLOGIA: Estudio cualitativo
fenomenoldgico. Se utilizd un muestreo de tipo no probabilistico, intencionado y por
conveniencia hasta llegar a la saturacion teorica de los datos con 21 participantes. Se utilizo
la técnica de entrevistas semi-estructuradas en profundidad y el método de observacion
participativa. Las entrevistas se realizaron en un ambiente de confidencialidad. Se aplico
consentimiento informado previo a su realizacibon. RESULTADOS: Las principales
creencias relacionadas al origen de estas malformaciones, se ven influenciadas por la
cultura, la familia y los circulos sociales. Las experiencias que viven los padres con relacion
al embarazo, primer contacto y diagnostico de sus hijos, evidenciaron ser similares,
llegando a causar sentimientos de confusion, tristeza y autoculpa. Luego de la aceptacion
de la malformacion, se evidencié buena actitud para la basqueda de tratamiento profesional.
Todos los participantes indicaron vivir dificultades para alimentar y cuidar a sus hijos, siendo
constante la preocupacion econémica. CONCLUSIONES: La cosmovision de los padres de
nifios con malformaciones de LPH es influenciada por ideas magico-religiosas. Las
experiencias coinciden en la dificultad para obtener el diagnéstico durante el embarazo y el
inicio tardio del control prenatal. Las complicaciones coinciden con la preocupacion por la
dificultad para la ganancia de peso y concuerdan que este evento genera un impacto

negativo en la economia familiar.

Palabras clave: Paladar hendido, creencias, experiencias, padres.
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1. INTRODUCCION

Las malformaciones congénitas del labio y paladar hendido (LPH), producen un
aspecto facial anormal y dificultades del habla. Afectan a uno de cada 700 nacidos vivos
cada afio, es mas frecuente en el sexo masculino en un 65% Yy su incidencia puede variar

de acuerdo con los diferentes grupos étnicos.*

El tratamiento del LPH es multidisciplinario, puede ser prolongado de acuerdo con
las caracteristicas de la malformacién y conlleva al paciente someterse a multiples procesos
quirurgicos plasticos y reconstructivos, el tratamiento inicia desde que se nace y por lo

general culmina al inicio de la vida adulta.?

Por lo general, son los padres quienes acompafian a sus hijos en el proceso de
tratamiento médico e integracion social. Frecuentemente los padres pueden tener
sentimientos de culpa y miedo por el futuro de sus hijos, ademas de vivir cada etapa a la

expectativa de un tratamiento que acerque a sus hijos a la vida normal.?

La experiencia de ser padre de un hijo con malformacion facial es un evento dificil,
desde que nace el nifio o nifia y continla durante toda la nifiez; al momento de ser notificado
el diagnostico de LPH a los padres, estos se pueden sentir culpables, impresionados,
preocupados y tristes, sin mencionar que pueden sentir incertidumbre en cuanto al
tratamiento, el impacto en la alimentacion, la capacidad del habla, las funciones

neurolégicas, la apariencia y la aceptacion social.®

De acuerdo con un estudio cualitativo publicado en el Acta Odontologica de
Venezuela en el afio 2013, se entrevistd a familiares de nifios con malformaciones
congénitas de LPH y se concluy6 que en primer momento experimentaron sentimientos de
culpa, depresion, llanto, tristeza y asociaron la presencia de estas malformaciones a

creencias mistico-religiosas o como un castigo divino.*

La cosmovision de los padres con relacion a la presencia de un hijo con estas
malformaciones provoca que busquen la ayuda de quien consideran oportuno; en un
estudio cualitativo realizado en Sudéfrica en el afio 2003, en el que se entrevisté a 15

curanderos tradicionales para comprender por qué los padres de nifios con estas



malformaciones acudian primero con ellos y no con profesionales de la salud, se obtuvo
como resultado que debido a la cultura propia de la region, los padres consideraban que
los curanderos tratarian holisticamente la enfermedad y tendrian mayor comprension con

ellos y sus hijos, que un profesional de la salud.®

Es por ello que al no hallar investigaciones de tipo cualitativo relacionadas a la
presencia de malformaciones de LPH en nuestro pais, se propone dar respuesta a la
pregunta de cual es la cosmovisién de los padres de nifios con malformaciones congénitas
de LPH, por lo que se realizaron entrevistas en profundidad a 21 padres y familiares de
niflos con malformaciones congénitas de LPH, para poder comprender de esta manera las
creencias, experiencias e impacto que representa para sus familias el nacimiento de un
nifio con estas malformaciones en el nucleo familiar. Se plantearon preguntas de por qué
cree que su hijo naci6é con esta malformacion, qué pensamientos y sentimientos tuvo al
diagnostico o al primer contacto con su hijo, cual fue su experiencia al buscar ayuda

profesional y de qué manera se vio afectada la dinamica familiar.

La informacién obtenida permitira que se dé un mejor apego al tratamiento y que el
abordaje psicoldgico por parte de las instituciones tratantes tome en cuenta las creencias

de los pacientes, orientando también a los voluntarios de la institucion.
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2.2 Dimension epistemoldgica

Se asume un enfoque cualitativo ya que se desea comprender el sentido que las
personas desean dar a través de palabras, silencios, acciones e inmovilidades durante el
didlogo, a la realidad en la que viven y de esta manera se puedan extraer los elementos en
comun de estos grupos y entender los aspectos comunes en la realidad social y cultural en

la que viven.’

La orientacion fenomenoldgica comun en la mayoria de las investigaciones de tipo
cualitativo propone desarrollar aquello que, en las percepciones, sentimientos y acciones
de los actores sociales, aparece como pertinente y significativo. Por lo que los esfuerzos de
la investigacion estan orientados a descubrir dicha realidad.®

De acuerdo con Van Manen (1990), la investigacién fenomenol6gica procura
explicar los significados en los que estamos inmersos en nuestra vida cotidiana, y no en las
relaciones estadisticas a partir de una serie de variables, el predominio de tales o cuales

opiniones sociales, o la frecuencia de algunos comportamientos.®

En la fenomenologia se distinguen dos escuelas de pensamiento: eidética o
descriptiva y la hermenéutica o interpretada. La fenomenologia eidética tiene por objeto
describir el significado de una experiencia a partir de la vision de quienes han tenido dicha
experiencia. La fenomenologia hermenéutica tiene como objetivo comprender una vivencia.
Esta fenomenologia entiende que la vivencia es en si misma un proceso interpretativo y

gue la interpretacion ocurre en el contexto donde el investigador es participe.®

Esta investigacion se realiz6 de acuerdo a la fenomenologia eidética por medio de
la captacion de informacién a través de entrevistas en profundidad, a padres de nifios con
malformaciones de LPH, identificando las creencias con relacion al origen de la
malformacién, mencionando las experiencias que han tenido y de esta manera describir el
impacto que ha tenido en la familia el nacimiento de un nifio con estas caracteristicas en el

nucleo familiar, tomando en cuenta a familias que viven en el area rural y el area urbana.



2.3 Estado del arte

En la actualidad, existen diversos estudios a nivel mundial enfocados en la
comprension de las vivencias tanto de los padres, como de los mismos nifios y adolescentes
que padecen estas malformaciones, de acuerdo con las diversas respuestas obtenidas, se
observa que generalmente el nacimiento de un nifio de por si, ya es un evento emocionante
y a la vez estresante para la vida de cualquier padre y requiere una transicion hacia el

establecimiento de nuevos roles y rutinas familiares.°

Sin embargo, para los padres, el hecho de recibir a un nifio con una condicion
médica agrega una carga significativa adicional al hecho de convertirse en padres. Por lo
general luego de obtener el diagndstico de una malformacion craneofacial, pueden sentirse

impactados e intimidados por los potenciales retos que tienen delante.®

2.3.1 Estudios realizados en Reino Unido

En el mes de marzo del afio 2013 fue publicado un estudio cualitativo en la revista
“The cleft-palate craniofacial journal”en donde fueron tomadas las experiencias de los nifios
y adolescentes que padecen estas malformaciones y asi comprender cuales son las
perspectivas de estos nifilos con relaciéon a haber nacido con estas malformaciones. Se
entrevistd a 8 nifios y 9 niflas comprendidos entre las edades de 8y 17 afios y que recibieron
tratamiento en el hospital dental al norte de Inglaterra, por padecer labio y paladar hendido
o Unicamente una hendidura labial. Realizando entrevistas cara a cara acompafados de

sus padres y de un cientifico social no relacionado al equipo médico.!

Cuando se les pidio a los nifios explicar el origen de las hendiduras e historias de su

pasado, se obtuvieron respuestas del tipo:

“Basicamente naci con un agujero en mi boca, y ellos no se molestaron en decirle a
mis padres, le dijeron a mi madre una vez mi padre se marcho a casa, no fue del agrado de
mis padres ya que mi madre no queria enterarse sola y ellos no se atrevian a dar la noticia
a mis padres mientras mi padre estaba ahi. Luego 6 semanas después tuve mi primera
operacion, el 5 de noviembre, mientras tanto me tuvieron que alimentar con cuchara pues
toda la comida salia por mi nariz y no podia ser amamantada, asi que desde que fui bebe

me he alimentado con cuchara” Gabriella, 16 afios.!!



“Naci con hendidura labial y ellos revisaron para asegurarse que todo estaba bien,
estaba abierto desde la parte inferior del labio y luego lo unieron. No he tenido ningin

problema” Adam, 17 afios!

Un estudio cualitativo publicado en la revista “The cleft-palate craniofacial journal”,
durante el mes de enero del afio 2015, se entrevistd a 15 padres de nifios con
malformaciones LPH y que al momento del estudio residian en el Reino Unido, indicando
todos los padres poseer la nacionalidad britanica. Se buscé comprender lo que representa
ser padre de un nifio con estas malformaciones, enfocado en el tipo de atencién que
recibieron, profesional o no profesional, su apreciacion de la gravedad de la hendidura, sus
percepciones del tratamiento y su valoracion del pasado y expectativas del futuro.®

En este estudio se evidencia que la mayoria de las personas ajenas al personal
especializado en estas malformaciones, como médicos ultrasonografistas o parteras,
Unicamente causaron tristeza y sentimientos de impotencia al dar un diagndstico insensible
y sin mayor explicacién en cuanto al futuro del nifio. En comparacién al acompafiamiento
dado por un médico especialista, el cual, de acuerdo con la experiencia de los padres, fue

para ellos reconfortante y con mejor expectativa del futuro.®

Por lo general se observé que los padres dieron respuestas asociadas al temor e

incomprension que representa el tener un hijo con LPH:

“Mi pareja lloraba desconsolada y estdbamos solos en la habitacion. Luego, una
enfermera del personal puso una pieza de papel delante de nosotros que siempre

recordaré, " Coémo tratar con un nifio discapacitado”. Ryan'°

“Observé que el lenguaje corporal de las enfermeras cambié completamente, incluso

escuché a una de ellas decir: esconde su cara, que no vean su rostro”. Paul'°

En contraste, un padre que conté con el apoyo profesional en un centro

especializado para pacientes con malformaciones de LPH respondio:

“La médica fue brillante, ella tomd gran cantidad de su tiempo con nosotros, y nos

ayudo a analizarlo todo” Oliver'®



Ademéas de las preocupaciones con relacion a la salud de sus hijos y los
procedimientos quirdrgicos y de rehabilitacibn que estos puedan llevar, existen también
preocupaciones acerca del futuro académico e intelectual que puedan sus hijos alcanzar.
Por lo que, durante el mes de enero del presente afio 2018, en la revista The cleft-palate
craniofacial journal, fue publicado un estudio para valorar las perspectivas tanto de los
padres, como de los que padecen estas malformaciones y las dificultades a las que se
enfrentan en el ambiente escolar, entrevistando a 10 nifios y nifias de las edades
comprendidas entre los 10 y 16 afios, junto a sus padres los cuales estaban comprendidos
entre las edades de 38 a 47 afios.'?

Los jovenes que participaron en el estudio indicaron sentirse diferentes, explicando:

“En la escuela existen diferentes niveles de popularidad, los demas no aceptan
realmente a alguien que es diferente, asi que basicamente, estoy al final de la lista” Katie,

15 afios.1?

“Padezco de bullying regularmente, la gente hace preguntas y se burlan de mi,
comienzan a imitarme, te acostumbras después de un tiempo y aprendes a ignorarlo, pero

puede ser muy duro” James, 12 afos.'?

“Los maestros pueden saber lo que es una hendidura, lo miran superficialmente,

pero no creo que sepan todo lo que implica tener una” Max, 16 afos.!?

De acuerdo con este estudio es importante el hecho que, en la sociedad, los nifios
que padecen estas malformaciones tienen dificultades al momento de integrarse en el

medio escolar, y los padres lo interpretan de diversas maneras:

“La primera vez que alguien le pregunto a mi hija acerca de su labio, la dejo
completamente en shock, ella obviamente no tenia idea de que decir... acerca de eso, creo
gue se nos deberia de proveer mas informacion, por los mismos nifios y para nosotros los

padres, seria algo muy bueno”. Debbie, madre.!?



“Pienso que seria maravilloso si el equipo especializado en las hendiduras tuviera
una mejor comunicacion con la escuela, tener a todos mejor informados, de esta manera
no nos deja a nosotros la tarea de tener que hacer todo por nuestra cuenta”. Megan,

madre.?

2.3.2 Estudios realizados en Sudafrica

En el mes de octubre del afio 2003, fue presentado un estudio cualitativo,
exploratorio y descriptivo en la conferencia South african cleft lip and palate society, en
Magaliesberg, Sudéfrica, en la que se entrevisto a 15 curanderos tradicionales con al menos
un afo de experiencia de ser curanderos, para comprender las razones por la cual una gran
cantidad de sudafricanos de tez negra preferian acudir a sus servicios en lugar de asistir
directamente a los servicios de salud profesional.®

Inicialmente se entrevistd a los curanderos en relacion a la posible causa de la
aparicion de estas malformaciones a lo que ellos respondieron que en su mayoria estas
malformaciones estaban relacionadas a espiritus ancestrales, malos espiritus, maldiciones
por celos, embrujos por parte de las brujas “umkhakhathi”, comer carne de conejo
envenenada, que la madre hubiere intentado abortar y al no conseguirlo sus ancestros le

diesen la malformacién como castigo y para algunos curanderos el vivir cerca de zorrillos.®

Sin embargo, algunos de los curanderos de esta regién asociaban la presencia de
esta malformacién como una bendicion, al indicar que los bebes nacidos con estas
malformaciones eran escogidos por sus ancestros para poseer poderes sobrenaturales®; y

otros lo asociaban a condiciones negativas tal y como afirmaba un curandero entrevistado:

“La madre esta siendo castigada ya que en el pasado intenté robar el hijo de otra

mujer al pensar que no podia quedar embarazada”®

Todas las respuestas obtenidas en el estudio demostraron presentar consistencia
con las creencias africanas de la regién, en la que se tiene en alta estima a los ancestros

de la comunidad.®



Un estudio publicado en The cleft-palate craniofacial journal, en el mes de noviembre
del afio 2007, en el que se compararon entrevistas realizadas a 8 curanderos de religion
hindd y 15 curanderos de religibn musulmana residentes en Sudéafrica, permite comprender
el papel de la religién con relacién a estas malformaciones, condicionando los consejos que

estos curanderos dan a las personas que buscan su ayuda.*®

Se pudo observar una similitud de creencias entre ambas religiones con relacién a
la posible causa de estas malformaciones, asi como una similitud en los consejos de
tratamiento. Doce curanderos musulmanes y cuatro de los curanderos hindues, atribuyeron
la causa de la presencia de malformaciones a la “voluntad de dios”, mientras que diez
curanderos musulmanes y cuatro curanderos hindues, atribuyeron la exposicion a un

eclipse como una posible causa de una malformacién de este tipo.*

En cuanto al tratamiento a seguir, todos los entrevistados indicaron que los padres
necesitarian apoyo psicolégico, asi como buscar ayuda médica profesional, por lo que
insistian en acudir con profesionales de la salud.*® Adicional a esto, motivaban a los padres

a donar a caridad pues segun indicé un curandero:

“Todas las personas pueden aumentar la cantidad de méritos y cancelar pecados
pasados realizando acciones como: ayunar, dar a la caridad, ir en peregrinaciéon y bafarse

en un rio sagrado” 3

2.3.3 Estudios realizados en Sudamérica

Durante el mes de junio del afio 2013, fue publicado un estudio cualitativo, en el que,
en el ambiente natural de la familia, se buscO explorar las vivencias, sentimientos y
conocimientos desde la perspectiva de la familia como eje fundamental ante esta
circunstancia desequilibrante, como lo es el caso de la presencia de un familiar con

malformaciones congénitas.*

Fueron escogidos 7 nifios que acudian durante el momento de la investigacion al
servicio de prétesis maxilofacial de la facultad de odontologia de la universidad central de

Venezuela, y se entrevist6 a la pareja de padres o a la madre.*



Se llegd a la conclusiébn que todas las familias podian relacionarse con una
expresion al enfrentar esta realidad, siendo esta que lo que vivian era “una pequeiita
broma”, haciendo referencia a la manera en que los padres se enfrentan a esta situacion.
Las creencias de los padres entrevistados revelaron que se centran alrededor del hecho de
no encontrar a quién o a qué echarle la culpa por el hecho que su hijo o hija presente esta
malformacién, para tranquilizarse y desculpabilizarse le asignan el origen de esta

malformacién a multiples aspectos, predominando el contenido magico-religioso.*

Se pudo determinar que para los padres es menos doloroso el transferir la culpa de
este hecho a un ente superior como Dios, que asumir que pudieron tener responsabilidad
al no tener los cuidados necesarios y haber planificado un embarazo, lo que minimiza la

ansiedad producida por el impacto psicolégico de no tener un nifio completamente sano.*

Por otra parte, se observo que para los padres queda un vacio de informacion con
la consecuente necesidad de recibir informacion completa, detallada y adecuada acerca de
la hendidura labio palatina, su origen, causas, cuidados y manejo del nifio que presenta
esta malformacion. Los relatos expresados por los padres sugieren que los profesionales
no consideran que les competa suministrar informacién precisa, acerca de las hendiduras

labio-palatinas.*

2.4 Dimension tedrica

2.4.1 Definicion de labio y paladar hendido
Las malformaciones congénitas de labio y paladar hendido (LPH), son anomalias
congénitas comunes de origen multifactorial que afectan el aspecto facial normal y pueden

producir defectos del habla.

2.4.2 Epidemiologia

El labio y paladar hendido son los defectos craneofaciales de nacimiento mas
comunes en el ser humano, afectan a uno de cada 500 nacimientos en poblaciones
asiaticas, a uno de cada 1,000 en los caucasicos, hispanos y latinos, y a uno de cada 2,500

en la raza negra.'
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La incidencia en los paises latinoamericanos es: hendidura del labio y paladar, uno
por cada 1,300 nacimientos; hendidura del labio, uno por cada 1,000 nacimientos y fisura
del paladar, uno en cada 2,500 nacimientos. El 60 a 80% de los afectados son varones, con
una relacion masculino: femenino de 7:3. El lado mas afectado es el izquierdo, sobre todo
en varones. Cuando es bilateral, se asocia a fisura palatina en el 86% de los casos y cuando

es unilateral, la asociacion es del 68%.%

Los descendientes de los individuos con LPH corren un riesgo mayor (de 1:20) de
padecer malformaciones de LPH. Si otros hermanos o parientes cercanos tienen también
hendiduras palatinas y/o de labio, la frecuencia es de (1:6).1°

2.4.3 Causas

2.4.3.1 Genéticas

Los factores de riesgo genéticos son un componente importante para poder explicar
la aparicion de labio y paladar hendido, ya que cualquier variacion, mutacién genética o
mutacién cromosdmica se puede asociar con el desarrollo de labio y paladar hendido en

recién nacidos.®

Se han conducido estudios en la actualidad en los que se ha podido llegar a
considerar las malformaciones por polimorfismos en un Gnico nucleétido a través del
método de genatipificacién, llegando a asociar genes como el factor de crecimiento
transformante alfa (TGFA) y el gen ABCB1, cuyo polimorfismo en un Gnico nucleétido se

asocié de forma mas contundente con la presencia de labio y paladar hendido.®

Alrededor del 63% de pacientes con malformaciones congénitas de LPH estan
asociados con la presencia de cromosomas anormales, siendo estos alrededor de 13
cromosomas anteriormente descritos, los cuales han sido relacionados etiolégicamente con
la presencia de labio y paladar hendido, siendo estos los cromosomas 1p33; 1932.2; 2p13;
2033.1; 3928; 4p16.2; 4921-931; 6p24.3; 8924.3; 11923.3; 13933.1-934; 14922.2 y 19913.
Algunos de estos cromosomas estan relacionados de igual manera con la etiologia del

sindrome de malformaciones de LPH y presencia de trisomia 13 y trisomia 18.%’
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Sin embargo, asi como existen translocaciones de genes que aumentan el riesgo
de la aparicion de LPH, se han descubierto translocaciones de genes que, aparentemente
ejercen una accion protectora a la susceptibilidad de LPH, como lo es el caso de los
polimorfismos de un Unico nucledtido como los genes CDH1, BMP4 y portadores del alelo

menor A1.16

Siendo este un campo en constante actualizacién es imposible definir el rol exacto
que las variantes genéticas poseen en el desarrollo de las malformaciones congénitas, por
lo que se puede decir que, aunque las alteraciones genéticas contribuyen al desarrollo del
LPH, no son su origen especifico, pues por lo general estas variantes son producidas o
acompafiadas por otros factores, por lo que su papel como agente etiolégico Unico se

encuentra aun en estudio.®

2.4.3.2 Ambientales

Los defectos del labio y paladar hendido son causados por defectos producidos
durante la embriogénesis normal del feto durante el embarazo, principalmente por la falta
de fusién parcial o completa del proceso maxilar con el proceso nasal medial de uno o
ambos lados.® Si bien se han discutido previamente los factores de riesgo genéticos existen
diversos datos que sostienen que factores medioambientales pueden aumentar la

susceptibilidad de padecer estas malformaciones.'*

Diversas encuestan han demostrado que el maiz es uno de los cereales mas
importantes en la nutricién de muchos paises en el mundo (América Latina, México y Centro
América). En Guatemala el consumo promedio per capita de maiz es de 114 Kg. Su
consumo aumenta conforme se reduce el salario.’® De acuerdo con investigaciones
cientificas realizadas en Guatemala por la doctora Tolarova las anomalias congénitas se
producen por una combinacion de factores genéticos y ambientales, dentro de los factores
ambientales en Guatemala estan la falta de nutricion, falta de consumo de folatos,

tabaquismo, y las aflatoxinas encontradas en el maiz.*®

La asociacion mexicana de cirugia bucal y maxilofacial condujo un estudio en el que
se tomo en cuenta el entorno de la residencia de la madre, tanto si su hogar se encontraba
localizado en un area urbana, como si su hogar se encontraba cerca de zonas agricolas o

industriales, asi como la exposicién a fertilizantes y agentes quimicos.
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De esta manera, llegaron a la conclusidn que, si bien estos factores no eran por si
mismos determinantes para la aparicién de malformaciones congénitas de labio y paladar
hendido, si mostraron un aumento del riesgo estadistico, confirmando que pueden afectar
la probabilidad de manera negativa de que un nifio hazca con malformaciones congénitas

de labio y paladar hendido.'*

La contaminacion ambiental también ha demostrado tener un papel vital en el
aumento de la probabilidad de padecer estas malformaciones, la cantidad de desechos
sélidos y desechos urbanos demostraron efectos significativos en cuanto a su asociacion
al desarrollo de anomalias de labio y paladar hendido, observandose que con el pasar de
los afios, las madres que se exponian con mayor frecuencia a esta contaminacion tuvieron

un aumento de nacimientos con labio o paladar hendido.*

Existen también factores medioambientales aun sin muchos datos fiables, que sin
embargo a través de los afios, han levantado la sospecha de estar involucrados con el
aumento de la probabilidad de padecer malformaciones congénitas, como lo son la
exposicion a toxinas presentes en el ambiente, hipertermia, exposiciones ocupacionales o
a radiaciones ionicas, siendo aln un reto para los expertos el determinar si todos estos

factores medioambientales representan un peligro para la formacién normal de un feto.

2.4.3.3 Consumo de drogas, tabaco y alcohol

En la actualidad el consumo de drogas, tabaco y alcohol, son un problema
importante de salud, pues se han relacionado a través del tiempo con diversas condiciones
adversas para los recién nacidos. El alcohol y el tabaco son considerados teratdgenos
guimicos, pudiendo aumentar o inducir directamente la presencia de malformaciones

congénitas.?

Existe una asociacion documentada entre la ingesta de alcohol durante el embarazo
y la presencia del sindrome alcohdlico fetal (SAF), caracterizado por alteraciones faciales y
del comportamiento, ademas de retraso mental. EI SAF, puede llegar a involucrar
dismorfiacraneofacial, deficiencia del crecimiento perinatal, disfuncién del sistema nervioso

central y otras irregularidades.?
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Por su parte, se ha documentado que la dismorfiacraneofacial asociada al SAF, ha
presentado las siguientes caracteristicas: frente angosta o corta, abertura de parpados muy
chica, microftalmia, labio superior delgado, maxilar inferior poco desarrollado, paladar

hendido y orejas pequefias e implantadas por debajo del nivel normal.?°

El tabaco asociado con al menos 55 elementos cancerigenos ha permitido
establecer una importante relacion entre el consumo de este y la presencia de efectos en
los pulmones del recién nacido, asi como la presencia de hendiduras orofaciales, por lo que
tanto el consumo de alcohol como de tabaco se pueden relacionar no solo con la presencia

de malformaciones de LPH, sino a distintas malformaciones congénitas.

2.4.3.4 Farmacolégicos

Al ser una patologia de muiltiple etiologia, las malformaciones de LPH se han podido
relacionar con la ingesta de farmacos diferentes a la ingesta de acido félico y hierro durante
el embarazo, sefialando la ingesta de antimicéticos como la nistatina y el clotrimazol, como
parte de los que han sido ingeridos por las madres durante el primer trimestre de embarazo

con mayor frecuencia.®

En un estudio realizado en 126 neonatos expuestos al virus de inmunodeficiencia
humana (VIH), se determin6 que 3 de estos neonatos presentaron malformaciones de LPH,
teniendo su origen en la ingesta de antiretrovirales durante el embarazo por parte de la

madre.16

Dentro de los farmacos que se consumen en menor cantidad, de los cuales no se
tienen datos consistentes, se encuentra la ingesta de antibacterianos, analgésicos,
anestésicos y sedantes, los cuales aun se encuentran en investigacion para determinar si

tienen un papel importante en el desarrollo de malformaciones congénitas.*®

La isotretinoina medicamento perteneciente a los retinoides, ha sido asociado a
efectos adversos durante el embarazo, siendo el més grave la teratogénesis, estimando
que 40% de los embarazos expuestos a isotretinoina presentaron aborto espontaneo y 35%

presentaron embriopatias, entre estas la presencia de hendiduras labio alveolo palatinas.?*
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2.4.3.5 Patologias
La presencia de patologias durante el embarazo se ha llegado a considerar como
factor importante para la presencia de malformaciones congénitas de LPH, en donde se ha

observado la prevalencia de infecciones de las vias urinarias en el primer trimestre.®

Se ha observado también, que factores previos a la concepcion como bajos niveles
de &cido félico, desnutricion e infecciones virales, pueden afectar al desarrollo fetal normal,
pudiendo contribuir a la apariciéon de malformaciones congénitas de LPH.®

Estudios sobre la obesidad materna han llegado a la conclusion que el ser obesa
previo al embarazo, asi como ganar demasiado peso durante el mismo, constituyen un
factor de riesgo para la presentacion de malformaciones congénitas de LPH, pudiendo
deberse a variaciones en el control glucémico, asi como a deficiencias nutricionales y

disminucion de los niveles de fosfato en las madres obesas.®

2.4.3.6 Socioculturales

El bajo nivel socioeconémico asociado a déficit de alimentacion, vivienda y
educaciéon se ha podido relacionar al aumento de la presencia de malformaciones
congénitas, pues se asocia a falta de planificacion familiar, escasos cuidados prenatales,
elevado niumero de embarazos, pocas 0 ninguna visita prenatal al médico, extremos de

edad parental y una mayor frecuencia de infecciones durante el embarazo.?

En general, se han asociado diversas condiciones congénitas con la pobreza,
coincidiendo que el bajo nivel socioecondmico representa un mayor riesgo de tener un
recién nacido con malformaciones de LPH. Las condiciones etiol6gicas predispuestas por
la pobreza varian entre la contaminacion, violencia, estrés, etc. Ademas de dificultades en
el acceso a servicios de salud durante el embarazo, falta de informacién sobre prevencion

y estilos de vida con exposicién al tabaco y al alcohol.??

2.4.4 Sintomas y signos

Las malformaciones congénitas de LPH implican la deformidad de 4 estructuras
diferentes, siendo estas el labio, el proceso alveolar, el paladar duro y el paladar blando.
Considerando la posibilidad de presentar alteraciones tanto de tipo unilateral como bilateral,

completa e incompleta.?®
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De acuerdo con la literatura, los defectos de la hendidura labial se pueden presentar
con varios grados o tipos: a) pequefia muesca en el borde labial superior; b) fisura labial
aislada con escasa alteracibn maxilar, asociada habitualmente a mala implantacién y
oclusién dentaria y deformidades del ala nasal, ¢) formas graves de queilosquisis y
queilognatosquisis con gran deformidad bucal, labio y paladar hendido completo y

bilateral.??

Existen diversas clasificaciones para las hendiduras palatinas, siendo estas: a)
forma grave (10%), fisura labial bilateral y esta hendidura palatina total, tanto del paladar
0seo, como blando, b) tipo mas frecuente (40%) con labio hendido total unilateral y fisura
palatina total, c) fisura palatina aislada (30%) con intensidad variable, pero con participacion
maxilar; d) fisura del paladar blando o con hendiduras mucosas (20%); tvula bifida aislada.
Si la hendidura es total, el neonato y el lactante tendran dificultad para la alimentacion y

deglucién.?®

2.4.5 Complicaciones
Las complicaciones que pueden llegar a presentar los pacientes con
malformaciones congénitas de LPH, se pueden dividir en complicaciones inmediatas,

mediatas y tardias, apareciendo estas conforme el paciente aumenta de edad.

Entre las complicaciones inmediatas tenemos: a) dificultades de alimentacion,
debido al problema de succién que pueden llegar a presentar por anomalias del paladar
hendido, condicionando una detencién del peso y talla, pudiendo promover la presencia de
desnutricién; b) broncoaspiracion, se puede presentar debido a la comunicacién entre el
paladar y las narinas, mal manejo de secreciones nasofaringeas, leche o ambas.

Entre las complicaciones mediatas observamos principalmente las alteraciones de
tipo auditivo, pudiendo ser estas infecciosas o hipoacusia debido a una disfuncién y

horizontalizacién de las trompas de Eustaquio, que conecta el oido medio con la faringe.?®

Por dltimo, las complicaciones tardias, son las que pueden presentarse cuando el
paciente tiene una edad mas avanzada y puede llegar a representar problemas tanto
psicolégicos como estructurales en la vida del paciente, principalmente tenemos: a)
alteraciones del lenguaje, retardo o deficiencia en el lenguaje debido a una mala

implantacion de los masculos del paladar, lo que reduce o altera la funcion de la audicion;
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b) problemas odontoldgicos, presentandose mal posicion dentaria; aumento de anomalias
dentales en nimero y forma que pacientes sin esta afeccidn c) problemas emocionales, el
impacto que causa en los padres la presencia de un hijo con malformaciones congénitas
de LPH, puede llegar a crear sentimientos de culpabilidad o rechazo, traduciéndose en
retardo de tipo psico-emocional, problemas que pueden aparecer de igual manera cuando
el niflo no tiene buena aceptaciéon en la familia o al momento de ingresar a la escuela y

padecer de bullying.?®

Estudios realizados en varios paises han reportado que la incidencia de caries en
niflos con LPH era mayor a los nifios que no la padecian, un estudio realizado en Brasil en
el cual se investig6 a nifios con labio y paladar hendido report6 un porcentaje del 18.9% de
nifilos comprendidos entre los 6 y los 36 meses de edad. Asi como un estudio realizado en
el este de Escocia en donde se pudo observar que la prevalencia de caries dentales era
mayor en nifios que presentaban hendiduras faciales en comparacion con los demas nifios

que no las presentaban.?

En Finlandia se llevé a cabo un estudio en el cual se tom6 a 183 pacientes quienes
fueron tratados en el Hospital Universitario de Oulu, Finlandia a quienes de acuerdo al
protocolo europeo de tratamiento para pacientes con hendiduras les fue dado un
seguimiento. Pudiendo llegar a la conclusion que cerca de 2/3 de los pacientes tuvieron
presencia de caries dentales, con lo que se observa que la prevalencia de caries dentales

en niflos que tienen malformaciones de labio y paladar hendido es alta.?*

2.4.6 Efectos psicolbgicos y psicosociales

Estas malformaciones, son consideradas como uno de los defectos anatomicos de
alto impacto dentro del nacleo familiar y el entorno social, el descubrir que un hijo tiene una
malformacién congénita cambia la vida de los padres, el cédmo reaccionen a este
acontecimiento depende de muchos factores, desde el conocimiento, la actitud, la forma de
recibir el diagnéstico y de la informacién que les proporcione el profesional de salud, todo
esto también se ve afectado por las creencias personales, culturales, el nivel educativo y el

apoyo disponible para los padres.?®
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Si el diagnostico es dado en el periodo prenatal, la condicibn médica y las visitas
médicas, son un factor para no disfrutar plenamente del embarazo, ya que pueden propiciar
sentimientos de culpa y temor. Surge la pregunta de: ¢,como sera la vida con un bebé que
tiene un defecto congénito?, es necesario el apoyo con informacion confiable y precisa ya
gque en repetidas ocasiones se deben tomar decisiones dificiles. Los padres de estos nifios
pueden llegar a experimentar miedo y ansiedad luego del nacimiento, muchas madres

pueden llegar a culparse por la condicién de su hijo, derivando en depresién.?®

La calidad de vida de la familia se ve afectada, ya que el tratamiento del nifio
requiere constantes intervenciones médicas, quirdrgicas y hospitalizacion, lo que supone
un cambio en las interacciones con los demés.*® Se puede dar un cambio en las finanzas,
viéndose afectado el empleo de los padres por falta de apoyo de parte de los empleadores,
quienes no comprenden las constantes visitas al médico. Incluso uno de los padres podria
perder el empleo o verse en la necesidad de abandonarlo para quedarse en casa con el

nifio.2

En el caso de los hermanos de nifios con estas malformaciones, a menudo pueden
llegar a sentirse descuidados y a veces resentidos, cuando la situacion financiera de la
familia cambia drasticamente. La relacion marital puede verse afectada debido al estrés
experimentado, las actividades cotidianas y las interacciones conyugales se ven afectadas,
aun mas cuando el apoyo de familiares, amigos o profesionales es limitado.® El estudio de
la revista “Journal of Family Law”, afirma que “las familias con nifos con necesidades

especiales tienen tasas de divorcio mas altas”.?®

Desde el médico que diagnostica hasta los demas profesionales involucrados en el
tratamiento, se puede impactar en la esperanza que tienen los padres para el futuro de sus
hijos, por lo que la actitud y la calidad de informacién son de vital importancia para ayudarlos
alo largo de este viaje. La familia es un medio de promocion, autoestima y aceptacion para

el buen funcionamiento psicosocial del nifio.?®
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2.4.7 Diagndéstico y tratamiento

2.4.7.1 Diagnéstico
Durante la etapa prenatal es posible visualizar esta malformacion por medio de la
ecografia tridimensional, la ultrasonografia realizada a partir de la semana 16 del embarazo

permite el diagnoéstico de malformaciones orofaciales.?®

2.4.7.2 Tratamiento

El tratamiento de los nifilos con labio y paladar hendido debe iniciarse en el periodo
de recién nacido y llevarse a cabo en conjunto con un equipo multidisciplinario, en donde
participen profesionales que intervengan en los diferentes aspectos de la malformacion y

se logre un tratamiento mucho mas efectivo.?’

El equipo multidisciplinario debe ser dirigido por el cirujano maxilofacial, el resto del
equipo lo conforman cirugia plastica, odontopediatria, ortodoncia, terapia del lenguaje,
psicologia, otorrinolaringologia, pediatria, nutriologia, audiologia, anestesiologia, genética

o dismorfologia y enfermeria.?’

Durante el primer mes de vida debe realizarse una evaluacion inicial, la cual
permitird brindar a los padres informacién y orientacion con el objetivo de tranquilizarlos,
disminuyendo de esta manera el nivel de angustia e incertidumbre, con un mensaje que les
brinde confianza respecto al tratamiento y al buen prondstico del mismo, de igual manera
permite realizar el diagndstico preciso y evaluar la existencia de otras malformaciones o

patologias asociadas, a partir de una evaluacién genética.?®

Es durante este primer mes de vida, que se lleva a cabo el manejo inicial, el cual
consiste en la ortopedia prequirtrgica con placas o bandas de silicona y modelacion nasal,
la cual alineara y aproximara los segmentos maxilares, levantara y modelara el cartilago
alar afectado y en los casos bilaterales, elongara la columela. Asociado a esto se les brinda
estrategias a los padres sobre la alimentacién adecuada para el bebé. Si se trata de un nifio
con paladar hendido se refiere a otorrinolaringologia para una evaluaciéon de los oidos, ya
gue estos pacientes suelen acumular liquido en esta region, lo que puede ocasionar pérdida

de audicion si no es tratada oportunamente.?®

19



2.4.7.2.1 Primera cirugia
Se realiza alrededor de los 3 a los 6 meses de edad, conocida como queiloplastia o

correccion primaria del labio, o como cierre del labio hendido.?’

Las técnicas quirdrgicas mas utilizadas para la correccion de la fisura unilateral de
labio son: Millard, con sus modificaciones y las técnicas rectilineas como Nakayima y Fisher,

ya que tienen excelentes resultados con cicatrices poco notorias.?®

En el caso de una fisura bilateral, la deformidad nasal es méas severa, por lo que se
emplea la ortopedia prequirtrgica buscando alinear los tres segmentos maxilares y modelar
la nariz. La finalidad de esta primera cirugia es realizar la reconstruccion del labio y la nariz,
con fines estéticos y funcionales, para ello se puede utilizar la técnica quirdrgica de Cutting
y de Mulliken.?®

2.4.7.2.2 Segunda cirugia

Serealiza entre los 18 y 24 meses de edad, ya que el maxilar culmina su crecimiento
transversal a los 24 meses, evitando asi mordidas cruzadas. Esta cirugia se conoce como
palatoplastia y consiste en abordar las fisuras de paladar. La técnica mas utilizada es la de
“push back” y Wardill Kilner. Consiste en liberar las inserciones anémalas de los masculos
del paladar, realineandolos con una sutura en la linea media, logrando un esfinter

reconstruido, lo cual mejorara el habla del paciente.?’

Otra de las técnicas, es la de incisiones minimas y la técnica de Von Langembeck.
Una de las conductas mas antiguas es la del cierre del paladar en 2 tiempos quirlrgicos,
iniciando con el cierre del paladar blando o velo del paladar, alrededor del afio de edad y el
paladar duro alrededor de los 3 a 5 afios o0 hasta la adolescencia. Cabe mencionar que es
necesaria la evaluacion por el otorrinolaring6logo para determinar si el paciente requiere
colocacion de tubos de ventilacion, que idealmente deben ser colocados al mismo tiempo

que el cirujano plastico realiza la queiloplastia o palatoplastia.?’

El odontopediatra, debe evaluar al paciente durante la etapa de denticion temporal,
ya que es necesaria la colocacion de aparatos ortopédicos expansores si el paciente
presentara colapsos anteroposteriores, como transversales que provoquen mordidas

cruzadas o retrusion maxilar.?”
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Los terapeutas del lenguaje o del habla brindan orientacion a los padres y
estimulacion del lenguaje a los pacientes desde el inicio del balbuceo, entre los 16 meses
de edad a los 2 afios; si, a pesar de los ejercicios el paciente aln presenta hipernasalidad

y escape nasal, se procede a la faringoplastia o colgajos faringeos entre los 4 y 5 afios.?’

Psicologia en el area de terapia familiar, desarrollo Infantil y terapia del lenguaje,
brindan apoyo durante toda la infancia y adolescencia del paciente, para proporcionarles
una mejor funcién de las cavidades oral y nasal, asi, como su mejor adaptacion posible al

ambiente escolar.?”

En las edades comprendidas de los 8 a los 12 afios, previa expansion ortopédica de
los segmentos, se coloca un injerto de hueso esponjoso obtenido de la cresta iliaca, en la
fisura alveolar, con el fin de restaurar el arco y que se pueda dar la erupcion del canino
permanente. Durante esta edad es oportuno corregir las fistulas del paladar mediante el
cierre quirargico o colocando un obturador de manera temporal, para evitar que los liquidos
o los solidos salgan por la nariz o se alojen en ella y produzcan mal olor. Dichas fistulas

también pueden contribuir a alteraciones en el lenguaje.?’

2.4.7.2.3 Correccion labial y nasal

Estas correcciones pueden realizarse durante la infancia y adolescencia, dentro de
las técnicas mas utilizadas, podemos mencionar la alineacion de reborde mucocutaneo, la
elongacion del labio fisurado, cuando después de la queiloplastia primaria ha quedado corto
o el acortamiento de este; correcciéon de la deformidad en silbido y el dar volumen al labio

del lado fisurado para hacerlo lo mas similar posible al lado no fisurado.?’

Las correcciones nasales pueden incluir la recolocacion de cartilago alar afectado,
el cierre del piso nasal con fistula 0 nunca corregido, la elongacién de la columela, y la

medializacion de las bases alares.?”

2.4.7.2.4 Edad adulta

Se planifican la rinoplastia y la cirugia ortognatica, al igual que la septoplastias e
inyecciones de grasa para incrementar el volumen del labio. El colgajo de Abbe es utilizado
cuando se desea reconstruir el filtrum y el tubérculo, para brindar mas volumen al labio

superior y disminuir el volumen del labio inferior.?’
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El labio y paladar hendido son malformaciones que manifiestan diversas
presentaciones anatdmicas, por lo que alrededor del mundo existen diversos protocolos de
tratamiento. No se ha logrado estandarizar los procedimientos quirdrgicos ideales para
estas patologias. Pero, si es bien conocido y aceptado el hecho de que estos pacientes
deben ser abordados por un equipo multidisciplinario, ya que no solo se trata de corregir el
defecto fisico, es necesario el apoyo de este equipo para que estos pacientes puedan

integrarse a la sociedad y tener una buena calidad de vida.?’

2.5 Dimension metodologica

Las malformaciones de LPH, son frecuentes en Guatemala, por lo que se realizaron
contactos con personal de la fundacion “Operacién sonrisa”, quienes se dedican a brindar
tratamiento integral y cirugias reconstructivas gratuitas, en las instalaciones del Hospital
Juan Pablo Il, localizado en la zona 3 de Mixco, Ciudad de Guatemala; Dicha fundacion

atiende hasta 15 pacientes durante los dias de consultas.

Los pacientes son acompafados por sus padres o algin familiar cercano, por lo que
se le solicitd a la fundacion la aprobacién para realizar las entrevistas en sus instalaciones.
La unidad de analisis fue uno o ambos padres o algin familiar que se encontrara

acompafando al nifio o nifia a su cita en la fundacién.

La muestra es de tipo no probabilistico, con muestreo intencionado; no se hizo
discriminacion entre los participantes, se invit6 a todos los padres o familiares que asistieron
a la consulta durante el dia y que estuvieron de acuerdo en participar de la entrevista,
quienes firmaron o colocaron su huella dactilar en el consentimiento informado. Se tomo en
consideracion el lugar de origen de los pacientes buscando obtener el mismo namero de
participantes del area rural como del &rea urbana, aunque finalmente esto no se logré del

todo, pues se obtuvo 9 participantes del area urbana y 12 del area rural.

Las entrevistas fueron realizadas en un ambiente privado en las clinicas de la
fundacién; se formularon las preguntas previamente estructuradas y se grabaron las
entrevistas, para poder posteriormente, transcribirlas y analizarlas. Se entrevistd a los
participantes hasta dar por alcanzada la saturacion de categorias. Realizando las
entrevistas los dias martes, jueves y viernes durante los meses de agosto-septiembre del
afio 2018.
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Para el enriquecimiento de esta investigacion se llevd a cabo el método de
observacion participativa, en el cual los investigadores fueron voluntarios dentro de la
fundacion, principalmente en la jornada quirdrgica que tomo lugar en las instalaciones del
Hospital y la fundacioén los dias 7, 8, 9, 10 y 11 del mes de septiembre. Se llevé un registro
de las interacciones con el personal de la fundacién, asi como de la relacion con los
pacientes y sus padres. También se hicieron anotaciones de como los padres responden a

las instrucciones dadas con relacién al tratamiento.

Se tuvo conversaciones informales utilizando preguntas clave que permitieron
recolectar informacién no condicionada. Se tomo6 nota de estas conversaciones en una
bitdcora, manteniendo en total anonimato la identidad de los voluntarios y/o trabajadores
de la fundacion. La bitacora se registrd durante los dias en los que se realiz6 el voluntariado
de manera individual por los investigadores, lo que permitié realizar una comparacion de
ambas experiencias. El sistema de registro fue anotar con lapicero de color azul las
respuestas del personal y con lapicero de color negro se anotaron las observaciones y/o

percepciones del investigador.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general
Explorar la cosmovision de los padres de nifios con malformaciones congénitas de

labio y paladar hendido atendidos en la fundacion “Operacion Sonrisa de

Guatemala” durante agosto — septiembre del afio 2018.

3.2 Objetivos especificos

2.2.1 ldentificar las creencias de los padres en relacion con el origen de las
malformaciones congénitas de labio y paladar hendido.

2.2.2 Describir las experiencias de los padres respecto al proceso de diagndstico
y tratamiento de la enfermedad del nifio o nifia, desde el nacimiento hasta la
consulta con el personal de salud.

2.2.3 Explicar el impacto del nacimiento de un nifio con malformaciones
congénitas de labio y paladar hendido en el nacleo familiar.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio y disefio metodolégico

Se define a la fenomenologia como el estudio de fendmenos (o experiencias) tal
como se presentan y la manera en que se vive por las propias personas.?® La
fenomenologia permite sentar las bases para entender a las personas a quienes se brinda
la atencion, para saber cuales son sus reacciones, sentimientos y experiencias y asi brindar
una atencién real y especifica de las necesidades que manifiesten, de esta manera
entender al sujeto como un igual.?” Es por lo anterior que se realizé un estudio de tipo
cualitativo y disefio fenomenoldgico, como la herramienta mas acertada para explicar las
creencias y la forma de interpretar la presencia de un hijo o hija con malformaciones

congénitas de LPH en la familia.

4.2 Poblacién y muestra

El método utilizado para escoger la poblacion y la muestra fue de tipo no
probabilistico e intencionado, permitiendo que se tomara en cuenta a una cantidad de
sujetos para su estudio en profundidad, ya que la cantidad de posibles sujetos aptos para
el estudio sobrepasa la capacidad de ser estudiados por los investigadores.

4.2.1 Poblacién
Padres o familiares de pacientes con malformaciones congénitas de LPH que se
encuentren actualmente acudiendo a las clinicas de la fundacion “Operaciéon Sonrisa de

Guatemala”

4.2.2 Muestreo

La seleccion de los sujetos de estudio fue intencionada, entre los asistentes a la
clinica de la fundacién se buscaron las siguientes caracteristicas: que vivan en la ciudad
capital y asistan o no a las citas con frecuencia, asi como padres y/o familiares que viven

en el area rural y asisten o no con frecuencia a las citas.

Para realizar el acercamiento a los padres y/o familiares de los nifios se cont6 con
la colaboracion de la licenciada a cargo de las clinicas de la fundacion, quien se encargé
de dar una breve introduccion a los participantes, luego se realiz6 la invitacién a formar

parte del estudio.
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De igual forma cuando el nifio no era acompafiado por los padres, pero si por un
familiar, este fue tomado en cuenta. Luego de explicarles el propésito del estudio se les
brindo el consentimiento informado, el cual fue leido por cada participante y al estar de
acuerdo en participar se solicitaba firmar el mismo, posteriormente se daba inicio a la
grabaciéon de cada entrevista. Estas fueron semiestructuradas en profundidad, por lo que
cada participante tuvo la libertad de expresarse y el entrevistador intervenia Unicamente
cuando no se habia tocado un tema que fuera clave para cumplir con los objetivos de la

investigacion.

Se realizaron entrevistas hasta lograr la saturacion tedrica de los datos. Cada
entrevista tuvo una duracion aproximada de diez a veinte minutos; durante la entrevista se
encontraban presentes los dos investigadores y al final de cada entrevista se le obsequi6

un regalo a cada nifio y una refaccion a cada participante.

Durante la observacion participante los investigadores iniciaron platicas con los
voluntarios buscando obtener sus opiniones sobre los padres de los pacientes, y sus
experiencias durante el tiempo que cada uno tuviera como voluntario. Cada uno de los

investigadores anoto sus impresiones en sus bitacoras.

4.3 Método de analisis

Se tomaron los datos de las entrevistas, de las grabaciones realizadas y de las
observaciones de la bitacora de cada investigador; para ello se realiz6 una transcripciéon
electrénica de las mismas en Microsoft Word, creando un sistema de almacenamiento de
facil recuperacion para su analisis e integracion. De esta manera se mantuvo el caracter
iterativo que requiere el analisis pertinente de los datos para la correcta clasificacion de las

categorias, permitiendo el regresar a pasos anteriores durante el proceso de analisis.

4.3.1 Reduccion de los datos

Se integraron los datos recolectados a través de las entrevistas, grabaciones y
bithcoras, transcribiendo la informacion recabada en un texto en el programa Microsoft
Word, luego se utilizd el programa MAXQDA 18.1.0 para la separacién por categorias y

realizacion de resimenes por entrevista.
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4.3.1.1 Separacion de unidades de contenido
Las unidades de contenido fueron separadas por medio de criterios tematicos, en funcién de las creencias, experiencias e

impacto de la vida de los padres, y la que ha sido recabada previamente en las entrevistas y bitacoras.

4.3.1.2 Identificacion y clasificacién de elementos

Se establece la siguiente codificacion de tipo deductivo:

4.3.1.2.1 Codificacion de categorias

Categoria Sub-categoria Codificacion
Creencias de los padres CDP
_ Influencia sobre las creencias de los padres ICP
Creencias i i
Creencias del personal de salud con relacién CPS
a los padres
Categoria Sub-categoria Codificacion
Experiencia durante el embarazo EDE
Experiencia durante el parto EP
Experiencia durante el primer contacto con el
) EPC
o bebé
Experiencias _
Experiencia al momento de escuchar el
) o EMD
diagnostico
Experiencia con familiares y/o amigos que EFA
hayan padecido la misma malformacién
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Categoria Sub-categoria Codificacion
Impacto en la salud del nifio IPS
Impacto Impacto en la relacién con su pareja e hijos IPH
Impacto Personal IP

Categoria Sub-categoria Codificacion

Experiencia durante la busqueda de ayuda
Otras ] EBAP
profesional

4.3.2 Disposicion y transformacion de datos
A través del programa MAXQDA se cred una matriz de informacién recabada por las entrevistas, permitiendo realizar
comparacion entre las respuestas de los diferentes entrevistados.

Resumen
Conclusivo
del
Investigador

Categorias | Entrevistado* | Entrevistado* | Entrevistado* | Entrevistado*

CDP
ICP
CPS
EDE
EP
EPC
EMD
EFA
ISD
IPH
IP
*De acuerdo con el nimero de participantes.
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4.3.3 Obtencidn de resultados y verificacion de conclusiones

Por medio de la triangulacion de los datos obtenidos en las entrevistas, las
conclusiones obtenidas por parte de los investigadores en la matriz elaborada, y las
observaciones anotadas en la bitacora de cada investigador se pudo llegar a la obtencién
de conclusiones. Verificando siempre que estas cumplan los siguientes criterios de

verificacion de conclusiones:

a) Credibilidad
Mediante las entrevistas realizadas a los participantes se recabd la informacion, por
medio de las cuales se produjeron hallazgos importantes relacionados a los objetivos de la
investigacion. Los mismos quedaron documentados en las grabaciones de las entrevistas,
representando una imagen real y representativa de la forma de ver e interpretar la presencia

de nifios con malformaciones de LPH en el nucleo familiar.

Las entrevistas fueron transcritas posteriormente para poder respaldar los hallazgos
obtenidos y se preservaron las notas realizadas por los investigadores al momento de esta
para realizar la triangulacion de manera amplia observando de manera detallada la

informacién obtenida por los investigadores.

b) Dependencia
Los participantes fueron seleccionados por las caracteristicas descritas al inicio de
la investigacion, utilizando como criterios principales que el nifio presentara una
malformacién congénita de LPH y que acuda actualmente a la fundacion “Operacion
Sonrisa de Guatemala” para la continuidad de su tratamiento. Se seleccion6 a los
participantes de manera intencionada, tomando en cuenta a todos los pacientes que se
encontraban citados en el dia. Se explicé a todos los participantes el motivo y la forma en

gue se realizaria la investigacion por medio del consentimiento informado.

c) Confirmabilidad
La informacion obtenida a través de las grabaciones de voz fue transcritas al
programa Word y luego presentadas a la asesora, co-asesores y revisora de la

investigacion, permitiendo corroborar las interpretaciones realizadas en las triangulaciones.
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4.4 Instrumento de recoleccion de datos

Los datos fueron recabados por medio de entrevistas en profundidad, ya que permite
aproximarse cara a cara y adentrarse en la intimidad y comprender la individualidad de cada
uno. La entrevista en profundidad se basa en el seguimiento de un guion de entrevista,
distinguiendo los temas de importancia y evitar extravios y dispersiones por parte del

entrevistado.

La entrevista fue semiestructurada de final abierto, lo que permitié al entrevistado
dar toda la informacion posible relacionada con cada pregunta (ver anexo 11.1). Para llevar
a cabo la observacion participante sin influir en las respuestas de los sujetos, se realizaron
preguntas guia, de las cuales se llevo el registro de las conversaciones en la bitacora de
cada investigador (ver anexo 11.1).

4.5 Aspectos éticos de la investigacién

Para llegar a este conocimiento se utilizd el método de triangulacion, en el que se
compar6 la informacién obtenida con la teoria previa y la informacién obtenida durante la
observacion participativa. El estudio se llevé a cabo por medio de entrevistas, realizando
las mismas a uno o ambos padres en las instalaciones de la fundacion, con un tiempo
maximo de 15 minutos por entrevista, siendo este método de fécil replicacion. Las
entrevistas se realizaron hasta lograr la saturacion de resultados, se tomaron las
observaciones de las bitacoras de los investigadores y fueron transcritas a un sistema de
almacenamiento en Microsoft Word para su facil almacenamiento y posterior andlisis en el
programa MAXQDA 18.1.0.

Se contd con el apoyo de una psicéloga de UNADE, quien realizdé una técnica de
psicodrama para entrenar a los investigadores, en el manejo de posibles situaciones de

conflicto emocional.

Previo a la entrevista se explicé a los participantes el riesgo posible de evocar
situaciones de dolor y duelo vividas en el pasado, por lo que en caso de que el participante
iniciara con sintomas de ansiedad o tristeza incontrolada se finalizaria la entrevista y seria

referido al departamento de psicologia de la fundacion para el seguimiento adecuado.
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A los participantes les fue provisto un consentimiento informado respetando el
derecho de autonomia del participante a acceder o no a tomar parte de la investigacion, se
mantuvo el total anonimato y confidencialidad de los participantes, pacientes y del personal
que fue observado y entrevistado, las grabaciones realizadas durante la entrevista fueron
destruidas después de dar por finalizada esta investigacién, y la informacién proporcionada

al investigador fue utilizada Unicamente para esta investigacion.

Como agradecimiento por haber participado en este estudio se les brind6 a los
participantes un refrigerio, y a los nifios se les entreg6é un juguete. Los investigadores
continuaran participando como voluntarios en la fundacién Operacion Sonrisa de
Guatemala, como una forma de beneficio por la oportunidad de realizar el trabajo de campo

en el lugar.
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5. RESULTADOS

Se entrevistd a 21 participantes, de quienes se obtuvo la siguiente informacion: nueve de
los participantes residen en el departamento de Guatemala,

Datos sociodemograficos Frecuencia

Procedencia
Guatemala
Jutiapa
Jalapa
Santa Rosa
Retalhuleu
Chimaltenango
Mazatenango
Escuintla
Quiché
Alta Verapaz
Petén

P RPRRPRRPRRPRPRRELNNO

Edad
X + DE
Estado Civil
Soltero 6
Casado 15
Relacion Familiar
Madre 16
Padre 4
Otro 1
Tipo de consulta
Primera 3
Reconsulta 18

N
(o]

+
(o]
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5.1 Cosmovisién de los padres con relacion al origen de las malformaciones de LPH

Falta de
vitaminas

_ Intervenciéon de
Cosmovisién de los una divinidad o

padres Dios
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5.2 Creencias

Tabla5.2.1
Creencias de los padres -CPS-

Respuestas de los
participantes

P1: “Pero en la conclusién, pues si estoy sincero de decirlo, pues mi sefiora no consume las
pastillas que yo les mencioné, ahi me entro la idea de que tal vez por eso”

P9: “Como eso de que el eclipse que las agarran a ellas cuando uno no se cuida, entonces...
dice que el eclipse a ella (su hija) la agarro, yo también esa informacién tengo, que el eclipse

me le destruy0 (sefialando su boca)...”

P10: “Bueno, yo considero que ahi solo Dios es el unico, verdad... que sabe él porque, aja... y
como Dios manda pruebas a ver si uno sale adelante con eso”

P16: “Saber porqué... yo no sé porqué el nacio asi”

Participantes

Se evidencio predominio de las creencias magico-religiosas, al atribuir la exposicion al eclipse
como el origen de la malformacion y a la divinidad de Dios la razén de la presencia de un hijo con
estas malformaciones en el ndcleo familiar.

Trabajadores y voluntarios

De acuerdo a la interaccién con personal de la fundacion se evidencié que la atribucion causal de
estas malformaciones es multifactorial, con predominio genético.

Investigadores

De acuerdo a la revisidn bibliografica realizada se concluye que estas malformaciones tienen un
origen multifactorial.

Triangulacion

En cuanto al origen de las malformaciones congénitas de LPH existe un consenso entre los
investigadores y el personal de la fundacion ya que concuerdan en que el origen de las mismas
es multifactorial, es asi como a los padres se les brinda informacién cientifica en la clinica sobre
el origen de estas malformaciones, pero se observé que en ellos sigue predominando la idea
magico — religiosa, lo cual puede estar influenciado por la falta de acceso a informacién cientifica
y la cultura propia de cada participante.
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Tabla 5.2.2
Influencia sobre las creencias de los padres -ICP-

Respuestas de los
participantes

P2: “Pues ahi si la verdad no, no sé exactamente verdad, porque va... pero los doctores verdad, dicen
verdad de que, por falta de acido fdlico, algunos... otros dicen de que porque eh... bueno la gente
verdad dice que afecta también eso de los eclipses, y que uno no se cuida, y todo eso verdad”

P6: “De lo que me han explicado, eh... puede ser ocasionado por varias eh... cosas, eh... una: tal vez
por no... cuidarse bien en el embarazo, el 4cido félico, el hierro y a veces por los alimentos, o si no
viene practicamente de familia, o sino por pura genética. Si...”

P18: “Si ella (comadrona) lo que dijo... lo mismo, fue que, siempre fue que eclipsado venia dijo, “el
nifo eclipsado viene” dijo, porque se lo comié la luna”

P21: “Las personas que son allegadas a la iglesia eso nos dicen que: “eso es una prueba que Dios les
esté haciendo, a ver en que ustedes van a rechazar”, eso es lo que nos han dicho también”

Participantes

Las creencias de los padres se ven influenciadas por quien atendié el parto, pues varian si fue personal
de salud o comadrona; también influyen las opiniones de sus familiares y de sus circulo social y religioso.

Trabajadores y

Durante la observacién participativa los trabajadores de la fundacion explicaron que, de acuerdo a su
experiencia, ven la influencia que ejerce la familia y circulos sociales, con relacién a las malformaciones,
siendo estas por lo general magico-religiosas o con argumentos relacionados a la culpabilidad que tiene

voluntarios ‘o » . .
la madre por no “cuidarse” durante el embarazo. Sin embargo, explican que algunos padres poseen mayor
acceso a informacion por internet, lo que permite que la comprensién de las causas sea mas facil.
Durante el primer contacto con los padres, se observé que el personal busca dar tranquilidad con relacién
Investigadores al posible origen de la malformacién, se indaga la creencia propia y luego el odontélogo voluntario

continda el interrogatorio en busqueda de antecedentes para establecer la posible causa.

Triangulacion

Se observo que los padres poseen diversas creencias acerca del origen de la malformacion, influenciados
por las personas cercanas a ellos durante el nacimiento, tomando estas creencias como propias por lo
cual es dificil hacerlos cambiar de idea. El personal de la clinica les da informacion cientifica sobre las
posibles causas de LPH de una forma sencilla; sin embargo, se evidencié que los padres se ven mas
interesados en conocer el tratamiento, no le dan mucha importancia a la explicacion cientifica del origen
de la malformaciéon y no desechan las creencias propias, siendo persistentes aln después de citas
recurrentes en la clinica.
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Tabla5.2.3
Creencias del personal de salud con relacién a los padres -CPS-

Respuestas de los
participantes

P1: “,Conocen a xxxx (su hijo) ...? conocen y... la mala idea hay dentro de la comunidad pues, cuando
llegan los enfermeros una regafiada de porque no crecen... jéporque no crecen?! Eso es lo que tiene
los enfermeros, una regafada: ¢porque no crecen?, ¢porque no crecen?; ellos pensaran que es
solo de meter y asi. No se dan cuenta del sufrimiento que hace la mujer cuidandolo”

P9: “Pues un enfermero de alla del puesto, alla de la aldea, él me dijo eso, que por medio de que yo no
visite un puesto de salud, no tome prenatales y todo lo que es necesario ella me naci6 asi”

P11: “Asi me dijo la doctora, “su bebé es normal, él no sabe que es diferente a los demas; usted es la
que sabe” me dice, “entonces la que tiene que lidiar con eso es usted, y él va a salir adelante, pero
usted es la que tiene que superar” y eso es cierto, porque él no sabe que los demas nenes... igual
no tienen su boquita asi, “entonces no pasa nada” me dice... ante los ojos de uno es la diferencia va”

Participantes

Los participantes perciben que el personal de salud no comprende los problemas que enfrentan, y los
afrentan al cuestionarles los fallos que han tenido tanto en relacién al control del embarazo, como al
cuidado de sus hijos.

Trabajadores o
voluntarios

Perciben que los padres pueden no estar preparados emocionalmente para el cuidado de un hijo con
malformaciones congénitas de LPH, por lo que se toman el tiempo para aconsejar, instando a los padres
a aceptar a sus hijos y continuar con el tratamiento.

Investigadores

Dentro de las experiencias que refieren los padres se logra ver que de los momentos mas dificiles
experimentados ha sido el aceptar que su hijo nacié con una malformacién, por lo que es crucial el
apoyo que el personal de salud le pueda brindar desde el nacimiento. Los padres a quienes se les
proporcion6 informacién acerca de un lugar en donde buscar tratamiento manifestaron un sentimiento
de esperanza en comparacién con los padres que tuvieron que buscar ayuda por cuenta propia, esto
debido a informacién no adecuada del personal que atendio el parto.

Triangulacion

El personal de salud en las comunidades es por lo general, el primer contacto que tienen algunos padres
tanto para la explicacién a las interrogantes con relacién a la malformacion, como para la blsqueda de
ayuda profesional y el seguimiento nutricional y médico. Por esta raz6n cuando los padres de los
pacientes perciben una actitud negativa, pueden tener sentimientos de autoculpa y miedo de buscar
ayuda profesional por temor a posibles llamadas de atencién o “regafios” por parte de los trabajadores
las diferentes instituciones de salud a las que consultan, lo cual provoca un retraso en el inicio del
tratamiento.
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5.3 Experiencias

Tabla 5.3.1
Experiencia durante el embarazo -EDE-

Respuestas
de los
participantes

P3: “Cuando tenia 2 meses, me puse en control, ahi en el hospital... ahi en Cuilapa, ahiiba mes a mes, mes a mes
estuve yendo, ya cuando tenia como 8 meses, este... me mandaron a hacer un ultrasonido va, pero ahi no me
dijeron nada que asi era el nifio”

P9: “Yo la verdad no me cuide con ella va, la verdad por miedo que se enteraran mis papas, yo oculté mi embarazo”
P12: “Si, yo iba todos los meses, este a consultas aqui, en las clinicas parroquiales, todos los meses me hacian
un ultrasonido, pero nunca me dijeron que mi bebe estaba asi, y todos los meses tomaba prenatales, &cido félico
y hasta leche materna, atoles maternos y no sé porque él salié asi”

P4: “Porque mi ultrasonido sale pues... que viene con labio leporino y paladar hendido”

P20: “A los 3 meses empecé a controlar con el doctor, y segui hasta que terminé, a los 9 meses”

Participantes

Con excepcién de dos de las participantes que se realizaron ultrasonido durante el embarazo, todas coinciden en que
no se les dio diagnéstico de la malformacion de LPH, causando confusion al descubrir que su hijo nacié con la misma,
ya que para ellas no habia razén aparente para que su hijo naciera con la malformacién. Los participantes tienen la
percepcion que han llevado un buen control del embarazo por acudir al puesto de salud o al médico y por suplementarse
en cualquier momento del embarazo.

Trabajadores
y voluntarios

A las madres a quienes se les da diagnéstico por ultrasonido y asisten a las clinicas de la fundacién, se les da
acompafiamiento del personal voluntario, trabajando el area psicolégica de la madre y de la familia, asi como los
preparativos para iniciar el tratamiento preventivo y correctivo desde el nacimiento.

Investigadores

Se pudo observar que el hecho de brindar acompafiamiento a las madres durante el embarazo ha tenido como
consecuencia que ellas y sus familiares asimilen la noticia y estén preparados psicolégica, emocional y
econdémicamente para el momento en que el bebé nazca. Se observé que de las participantes que realizaron
ultrasonidos, Unicamente dos obtuvieron el diagnostico durante el embarazo, lo que evidencia que el diagnéstico
prenatal de LPH depende de la pericia del ultrasonografista lo cual puede hacer una gran diferencia en la aceptacion
de la malformacién desde el embarazo.

Triangulacion

Los padres se sienten confundidos al ver en retrospectiva el desarrollo del embarazo, pues consideran haber llevado
un buen control prenatal y haber cumplido con los requerimientos de suplementacion prescritos, aunque la mayoria
inicio el control tardiamente. Existe dificultad para diagnosticar las malformaciones craneofaciales por ultrasonido, lo
gue no permite que se dé un acompafiamiento previo al nacimiento del nifio y el retraso de inicio de tratamiento.
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Tabla 5.3.2
Experiencia durante el parto -EP-

Respuestas de los
participantes

P5: “Si, es que a mi solo cuando yo senti que ya me lo habian sacado, jay!, dije yo, “no aguanto” les
dije, “ya lo sacamos, pero mire” me dijo, “su nifio es labio leporino” me dijo, y yo dije; todavia
estaba abierta yo, “ay, Dios mio” le dije, solo eso fue lo que yo le dije”

P7: “Cuando nacié, no me dijeron nada, sino que Illamaron a mi esposo y a mi suegray creo que mi
cufiado estaba ahi también y mi mama, y a ellos les dijeron”

P14: “Solo me dijeron que si yo ya sabia como él venia, y yo les dije que si, y solo me dijeron que le
diera un beso y se lo llevaron, no me lo dieron luego, casi a las 24 horas me /o dieron”

P18: “Ella lo que hizo pues, solo se alivié y ellalo que hacia es llorar verdad, donde vio que €l naci6
asiy porque ella decia que se le iba a morir, ella estaba afligida que no se le iba a lograr”

Participantes

Los participantes refieren resolucion del embarazo por parto eut6cico simple y cesarea. En ambos casos
indicaron tener un breve contacto con sus hijos, pues relataron que los médicos no permiten que estén
con ellas luego del parto. En los casos en los que el parto fue atendido por comadrona se dio el apego
inmediato, sin embargo, la comadrona no dio una explicacién con relaciéon a los cuidados del recién
nacido.

Trabajadores y voluntarios

No aplica.

Investigadores

La presencia de una malformacioén de LPH no afecta el curso natural del parto, por o que en el caso de
haber realizado cesérea la malformacion no tuvo ninguna relacion.

Triangulacién

En diecinueve de los casos, es el parto el momento en el cual los participantes se percataron de la
malformacion, por lo que la mayoria refiere sentimientos de preocupacion o tristeza y al mismo tiempo
no comprenden porque su hijo ha nacido con este problema. Se observé que la causa de estos
sentimientos podria ser el desconocimiento relacionado a la causa del LPH, y al cuidado y futuro del
recién nacido.
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Tabla 5.3.3
Experiencia durante el primer contacto con el bebé -EPC-

Respuestas de los
participantes

P1l: “Esa fue mi primera eh... sentimiento y reaccion... que ¢porque sucedio?; ¢quién tiene la
culpa?, ¢qué hice yo al encontrar en mi vida este problema?”

P5: “Créame de que uno, al menos yo me senti... jhelado! cuando me mostraron mi nino, incluso
Dios me perdone, y le pedi disculpas a los doctores les digo yo... cuando me mostraron mi nifio
“mire ahi esta su nifio” me dicen, les digo “no creo que sea mi hijo” le dije, me dijo “si, si es” me
dijo, pero yo también con aquella mentalidad de que digo yo... tienen la costumbre de cambiar los
hijos en el hospital, y yo no sé ;qué podia haber pasado?... pero con la misma pues, me resigné, me
dijeron vaya a buscar una pacha y todo eso”

P9: “Pues me dio lastima y me rompié el corazén va, porque ahi si fue culpa mia va, porque yo
lamentablemente, yo no me cuide va”

”

P11: “Pues en el ratito es increible 6sea, no lo cree uno, siente que uno esta sofiando o algo asi va

P21: “Lo que yo pensé pues, eh... ;por qué habia nacido asi? que ;en que habia estado? que ¢que
habia sido lo que le habia pasado a mi esposa? ¢por qué nacio asi? pues, eso fue lo que pensé”

Participante

Experimentan sentimientos de negacién, preocupacion y culpabilidad por el desconocimiento del
origen de la malformacion y la incertidumbre del tratamiento.

Trabajadores y No aplica.
voluntarios
. Se ha demostrado que los padres pueden sentirse impresionados, experimentar sentimientos de
Investigadores

culpabilidad y preocupacién acerca del desarrollo normal de su hijo, y la aceptacion social del mismo.

Triangulacion

Durante las entrevistas se observé que la principal respuesta a este acontecimiento fue la negacion
de la situacién, asi como la basqueda de un culpable. Por lo general, el padre atribuy6 la culpa a la
madre, asi como muchas de las madres experimentaron sentimientos de culpabilidad y tristeza, ya
gue segun ellas pudieron haber hecho algo mal durante el embarazo. En algunos casos incluso se dio
un total rechazo por parte del padre, hasta el punto del abandono familiar.
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Tabla5.3.4
Experiencia al momento de escuchar el diagnéstico -EMD-

Respuestas
de los
participantes

P4: “Al momento de uno saberlo pues, si es un impacto para uno pues, porque quien... hasta incluso me dijo
mi esposo, “no, vamos a hacerte otro ultrasonido quizas no esta bien la doctora”, porque son noticias que
uno... no es facil de aceptar verdad”

P5: “Yo me enojé tanto, les digo yo “bueno y entonces, ¢ para qué estaladoctora que hizo los ultrasonidos?”,
“¢por qué no nos dijo que el nifio, como iba a nacer?” pero al final me puse a reaccionar yo...”

P8: “Una reaccion de verdad que, muy fuerte porque, cuando yo me fui hacer el ultrasonido yo iba sola,
entonces el doctor me dijo: “mira ti bebe creo que trae algo”, y no sabiamos a ciencia cierta cuanto era lo que
traia él, ¢ si traia paladar? o ¢,solo era el labio? o ¢ cuanto era lo que traia abierto? y todo, entonces la verdad es
que si yo me puse mal porque yo dije jno!, 6sea, ;qué hice mal?”

P10: “La llevamos con un pediatra alla a San José, y ella fue quien nos dijo. Pero al principio la notabamos
nosotros que... no que se oia, se escuchaba ronquita, afénica... pero ella lloraba y era porque no podia mamar
aja. Y ella fue la que nos dijo aja”

P20: “Porque, no sé... ;porque ella nacié asi? eso fue lo que pensé rapido. Me dio tristeza, y yo sali tarde
porque mi mam@ no estaba ni mi esposo, solita yo cuando me enteré... no sabia qué hacer”

Participantes

Dificultad para aceptar la noticia, sentimiento de culpa, incertidumbre sobre futuras complicaciones, tristeza.

Trabajadores
y voluntarios

Los padres se sienten culpables, responsables de que su hijo haya nacido con esta malformacién

Investigadores

De acuerdo con estudios realizados se evidencia que la mayoria de las personas ajenas al personal
especializado en estas malformaciones Unicamente causaron tristeza y sentimientos de impotencia al dar un
diagnostico insensible y sin mayor explicacion en cuanto al futuro del nifio.? Por lo general luego de obtener el
diagndstico de una malformacion craneofacial, pueden sentirse impactados e intimidados por los potenciales
retos que tienen delante.10

Triangulacion

Los padres indicaron sentimientos de tristeza, negacién y consternacion al momento de recibir el diagnéstico por
parte del personal de salud. A quienes se les dio el diagnéstico durante el embarazo, les fue muy dificil aceptarlo,
y algunos decidieron buscar una segunda opinién para confirmarlo; también dijeron no conformarse y esperaron
“un milagro” hasta el momento del nacimiento. Aunque hubo padres que aceptaron la situacién e indicaron estar
agradecidos con Dios, porque su hijo no presento otras anomalias. La mayoria coincidié en sentir incertidumbre
por las futuras dificultades principalmente para la alimentacion, argumentando no estar preparados para el
cuidado de un nifio con estas caracteristicas.
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Tabla 5.3.5
Experiencia con familiares o amigos que hayan padecido la misma malformacion -EFA-

Respuestas
de los
participantes

P3: “Yo nunca habia visto un nifio asi, si pues”

P5: “En el caso mio, eh... son 2 cosas: una porque puede ser hereditario, mi cufiado es asi también; o por los
medicamentos, que las prenatales, lo que tiene que estar tomando a principios de embarazo, puede ser esas 2
cosas”

P7: “Yo tengo un hermano que naci6 también con el paladar y el labio”

P10: “Pero de nuestra familia, de ninguno de los dos, tanto como el papé ni yo, no tenemos... ningun familiar

el

asl

P11: “Como en mi familia no hay nada de esto, ni en la familia de mi esposo ni nada, yo tengo... él es el 3er
bebe y no paso eso va, entonces si es algo bien duro”

P16: “Si, mi prima también asi, pero ya ahi esta operada y como 2 primas asi un su hijo, un nene, una nena,
si pero ya estuvo, pero por la Antigua”

Participantes

El desconocimiento acerca de las malformaciones de LPH fue una dificultad para los padres con relacién a
aceptar que su hijo naciera con dicha malformacién, los antecedentes familiares ayudan a aceptar la
malformacion en su hijo.

Trabajadores
y voluntarios

Se han percatado que es mas facil para los padres con un familiar cercano diagnosticado de LPH, aceptar la
malformacion de su hijo y estos tienen mayor apego al tratamiento al comparar la situaciéon de su hijo con la de
un conocido o familiar que ya ha sido tratado quirirgicamente.

Investigadores

El hecho que los participantes se hayan relacionado con personas que padezcan esta malformacién les ayuda
a tener mayor aceptacion ante el nacimiento de un hijo con estas caracteristicas, pues ellos tienen la certeza de
gue el tratamiento quirdrgico va a mejorar la vida de sus hijos y se van a “curar”.

Triangulacion

Se identificd que los antecedentes de familiares con la misma malformaciéon generan en los padres mejor
aceptacion y mejor apego al tratamiento; los padres que no tenian antecedentes familiares de esta malformacion
presentaron mayor dificultad para aceptar que su hijo naciera de esta manera y para comprender que el
tratamiento es un proceso largo. En uno de los casos, el padre presentaba las caracteristicas clinicas del
sindrome de Van Der Woude que estd asociado a la presencia de LPH, del cual tenia total desconocimiento, y
fue hasta el momento de la consulta de su hijo, cuando se enteré de las caracteristicas del sindrome que él
mismo presenta.
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5.4 Impacto

Tabla5.4.1
Impacto en la salud del nifio -ISD-

Respuestas
de los
participantes

P6: “Cuesta que agarren peso, cuando se enferma, es de tenerle demasiado cuidado en ellos, los primeros tres
meses de vida de ellos, ya cuando se enferman bajan de peso y cuesta que recuperen el peso actual”

P7: “Como 3 0 4 meses estuvo en el hospital, pero viera que... esos 2 meses se ponia enfermo, se curaba de
una, se quedaba de otra, y asi y hasta al fin... el cuando nacié era bien gordito, bien como se llama... pero...
como se llama, como se enfermd, bajo de peso”

P11: “Darle de comer, porque él no dormia, lloraba; supongo que del hambre, y uno le daba con gotero pero
igual se atoraba mucho y se ahogaba demasiado... y a veces se le regresaba todo...pero los primeros dias
si todo se les regresa... todo y como uno no sabe como”

P12: “No, no le cuesta comer porque, solo tiene el labio, no tiene paladar hendido”

Participantes

Se observé que los padres presentaron dificultad durante la alimentacion y problemas con la ganancia de peso,
asi como episodios recurrentes de infecciones respiratorias agudas.

Trabajadores
y voluntarios

Trabajadores de la fundacién indicaron que una de las dificultades recurrentes es el entrenamiento de los padres
al inicio del tratamiento para el uso de la placa obturadora, ya que pueden pensar que es algo que lastima a su
hijo y limitan su uso, lo cual produce retrasos para programar las cirugias correctivas debido a que no disminuye
la apertura de la hendidura palatina.

Investigadores

Se observé que la mayor dificultad se relaciona con la técnica para alimentar a sus hijos, lo cual tiene como
consecuencia la poca ganancia de peso de los nifios. La principal diferencia relacionada con las complicaciones
fue la caracteristica morfolégica de la malformacién, pues los pacientes que solamente tienen hendidura labial
presentan menos problemas.

Triangulacion

Las complicaciones inmediatas que refieren los padres son las relacionadas con la alimentacion y los episodios
recurrentes de infecciones respiratorias agudas, por lo que la mayoria de las entrevistados refirieron preocupacién
por la poca ganancia de peso y que sus hijos se ahogan al comer. Las dificultades eran mayores para quienes
presentaban labio y paladar hendido, comparado con quienes Unicamente presentaban hendidura labial, cuyos
padres indicaron no presentaban ningin problema para alimentarse. De acuerdo a la experiencia de los
especialistas en estas malformaciones que trabajan en la fundacién, el uso del obturador las veinticuatro horas del
dia, los siete dias de la semana, permite una mejor alimentacion y ganancia de peso y disminuye el tamafio de la
hendidura palatal, lo cual, complementado con una buena técnica de alimentacién, previene complicaciones
mediatas.
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Tabla 5.4.2
Impacto en larelacién con su pareja e hijos -IPH-

Respuestas
de los
participantes

P1: “Tenia otros dos hijos, tres hijos estudiando y ¢dénde el dinero?”

P9: “No, practicamente estabamos, péngale cuando yo me entere va, estaba segura, entonces ya a los 7 meses,
yo le dije a él, entonces, él me dijo que si, estaba bien va porque... ya cuando ella nacié asi, si afecto que... él se
alejara y dijo que no la queria porque estaba asi, y una madre tiene que luchar por sus hijos va, y seguir
adelante ya que hay solucion primeramente Dios aqui me la van a operar...”

P7: “Si bastante, ahi si que demasiado... en oracion en todas las formas nos han ayudado bastante, aja”

P12: “Si, yo senti que mi familia iba a decir “ay tu bebe” y asi, pero no, mi familia lo quiere mucho”

P16: “déjalo mijo, déjalo ahi en el hospital, vénganse” le dijo mi suegra, pero mi mama no quiere y yo no quiero
porgue mi nifio puedo cuidarlo, por eso esperé, mi esposo no quiere que vamos a dejar el nifio ahi, que mi suegra

no gustd, pero nosotros si...”

P20: “Porque gastamos, comprar leche cada 8 dias, tenemos que comprar el bote y cuesta Q100.00”

Participantes

Se observé que, en dos de los casos entrevistados, existi6 abandono de la pareja. En otros casos se dio poca
aceptacion del resto de la familia, asi como dificultades econdémicas. Sin embargo, también se pudo observar en
la mayoria de los casos, que el nacimiento de un hijo con LPH fue un evento que unié a la familia. En todos los
casos se percibid el apoyo de los circulos sociales cercanos.

Trabajadores
y voluntarios

Indican preocupacion porque las dificultades econdmicas de los padres, impida la continuidad del tratamiento, y
gue provoque también la falta de acompafiamiento psicol6gico a quienes lo requieren debido a problemas
familiares o al abandono de la pareja.

Investigadores

Ademas de las preocupaciones con relaciéon a la salud de sus hijos y los procedimientos quirdrgicos y de
rehabilitacion que estos puedan llevar, existen también preocupaciones relacionadas con la situacion econémica
de la familia.

Triangulacion

La presencia de un hijo con malformaciones congénitas en la familia por lo general es dificil de aceptar, ya que
puede causar cambios en la dindmica familiar al necesitar un cuidado constante para alimentarse y estar pendiente
de cumplir con el tratamiento adecuado. En algunas ocasiones esto pudo causar problemas en el nicleo familiar,
asi como abandono. Sin embargo, en la mayoria de los casos el nifio con LPH favorecid la union de la familia para
buscar el tratamiento y los cuidados adecuados del nifio. En relacion al impacto directo en la economia, algunos
participantes indicaron dificultad para adaptarse a los nuevos gastos necesarios para costear tratamiento.
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Tabla 5.4.3
Impacto Personal -IP-

Respuestas de los
participantes

P6: “Demasiado, si porque antes no tenia responsabilidades practicamente, solo en el estudio
nada mas, practicamente me valia casi solo por mi misma, ahorita tengo la responsabilidad de
cuidarlo a él, de no ver solo por mi”

P11: “Como les digo, al principio si es duro, no se duerme... no se duerme”

P12: “Ahorita ya no estoy trabajando, solo me dedico a él”

P17: “A si eso es duro, si les digo eh llorado porque, de la impotencia de no ver que el mame, me
siento impotente va... porque no me siento una mama completa”

Participantes

Se percibi6 la necesidad de un cambio en las actividades cotidianas por el hecho de necesitar dedicar
mas tiempo al cuidado de un hijo con LPH.

Trabajadores y
voluntarios

Refieren preocupacion en relacién con el estado de animo de los padres buscando evitar que estos
se desanimen y desistan de continuar el tratamiento.

Investigadores

Se determiné que el nacimiento de un hijo con estas malformaciones representa un cambio drastico
no esperado, debido a la necesidad de un cuidado mayor al previsto.

Triangulacién

El nacimiento de un nuevo integrante en la familia puede llegar a ser estresante, pero si, ademas,
presenta una malformacion congénita, puede llegar a causar una mayor preocupacion entre sus
padres; se observo que el dedicarle tiempo para alimentarlo adecuadamente, el llevarlo a sus citas
y la dificultad para encontrar a alguien que lo cuide tal y como lo harian los padres, causa un impacto
en la dinamica personal, a esto se afiade que los padres presentaron dificultades para conciliar el
suefio y temor al no tener los conocimientos necesarios para cuidar al nuevo integrante de la familia
como lo harian con un hijo sin malformaciones. Ademas, casi todos los participantes refirieron
dificultades econémicas al tener que afrontar los gastos del tratamiento y las mamas, al renunciar a
sus trabajos para cuidar y dar seguimiento al tratamiento de sus hijos.
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5.5 Otras

Tabla 5.5.1
Experiencia al buscar ayuda profesional -EBAP-

Respuestas de los
participantes

P1: “Unicamente me dan consejo, porque, va de publicar o va de pedir consejos en otros lados, con personas
especiales en conocimientos, dijeron que moliera la carne de pollo criollo y darle... y por cucharadas, y sacar la
leche en un vaso, pero ni asi, dale aglita de arroz, nada”

P2: “Pero igual no sabiamos de esta fundacién hasta que una vez salid por la televisidn; justo cabal como que a los
15 dias que ella nacid, salié en la tele de una jornada va, de operaciones y nos llamé mucho la atencién y anotamos
todo, el nimero de teléfono y llamamos verdad, y fue asi como empezamos”

P3: “Que, de dicha, qué de ahi del hospital de Cuilapa, me mandaron para aca”

P11: “La doctora me dijo, que en el internet aparecia esos datos, tampoco la conocia supongo, la doctora solo me
dijo que en el internet aparecian esos datos que yo llamara, y yo llamé”

£ 9

P15: “Llego la trabajadora social de ahi y me dijo, ‘“tiene cita para tal dia hasta alla” y fue que me trajeron para acd’

4

Participantes

Se determino que los medios utilizados para la blisqueda de ayuda profesional fueron anuncios televisivos, radiales y
anuncios en internet, asi como referencias por parte de los hospitales en donde fue el parto. Cuando el nifio nace en
casa presentan mayor dificultad para encontrar la ayuda apropiada.

Trabajadores y

La fundacion realiza campafias informativas por medio de anuncios en television, radio e internet, existe también una
persona encargada de realizar captaciones de pacientes en coordinacion con autoridades locales en diferentes

voluntarios - .
municipios del pais.
Se observo que los padres que buscaron informacién por su cuenta escogieron asistir a la fundacion en donde no se
Investigadores les hiciera ningln cobro. También se pudo observar que las campafas informativas por parte de la fundacién son

exclusivamente en el idioma espafiol.

Triangulacion

En la actualidad en nuestro pais existen diversas fundaciones en las que se brinda ayuda a nifios que presentan estas
malformaciones; se observo que por lo general en los distintos hospitales se cuenta con la informacién para referir y
buscar ayuda pronta para los nifios. Sin embargo, cuando los nifios hacen en sus casas con comadrona la dificultad
para acceder al tratamiento oportuno, aumenta y produce retraso en la blsqueda de instituciones que brinden la ayuda
profesional adecuada. Algunos participantes indicaron que la informacién de la fundacion “Operacién Sonrisa de
Guatemala” es anunciada tanto por radio, como por television; de esta manera fue como contactaron a la institucién.
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6. DISCUSION

Las malformaciones congénitas del labio y paladar hendido tienen origen
multifactorial, por lo que el atribuir una causa especifica para la presencia de estas

malformaciones no es posible.

Pudimos observar que la cosmovision de los padres, con relacion a la presencia de
un hijo con LPH, esta intimamente asociada a creencias de tipo magico-religiosas,
influenciadas por familiares, la comunidad y los diversos circulos sociales. Esto guarda
relacion con un estudio realizado en el afio 2003 en Sudéafrica, en donde se entrevisto a
curanderos tradicionales, quienes indicaron que las personas buscan ayuda con curanderos

y no con personal de salud, debido a la cultura propia de la regién.®

Determinamos que el papel de los eclipses sigue teniendo especial importancia
entre las creencias del origen de la malformacion, atribuyendo a la falta de “cuidarse” del
eclipse, la formacion incompleta del labio y paladar. En las veintiln entrevistas realizadas
a los participantes, se observé que auln persiste este tipo de creencias, en diferentes
regiones del pais, asi como el desconocimiento de las posibles causas identificadas por la
ciencia médica sobre este problema. Los entrevistados que indicaron saber algo acerca del
LPH, fue debido a que tienen conocidos o familiares que presentaban esta malformacion.
(Ver Tablas 5.2.1, 5.2.2)

Las creencias magico-religiosas relacionadas a estas malformaciones persisten
debido a que, si bien las malformaciones craneofaciales se encuentran entre las mas
comunes a nivel mundial,’* muchos de los participantes indicaron nunca haber visto este
tipo de malformaciones por lo que no tienen educacion en salud acerca de las causas,
prevencién y cuidado del LPH. Cuando surge un caso en la comunidad o en la familia,
deciden confiar principalmente en las creencias de los familiares, la comunidad o la

comadrona, en lugar de buscar ayuda médica adecuada.
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La creencia en un Dios juega un papel importante en la aparicion y la aceptacion del
LPH, lo que fue una constante observada durante las entrevistas realizadas. Los padres
consideran que podia ser una prueba divina que les ha sido encomendada, 0 un castigo
divino por algun pecado cometido anteriormente. Estas creencias se relacionan con las
observadas en dos estudios realizados en Sudafrica, uno en el afio 2003, en donde
asociaban la presencia de esta malformacion a un castigo divino,® y otro realizado en el afio
2007 en el que se atribuia la presencia de esta malformacion a la voluntad de Dios.*® (Ver
Tabla 5.2.1)

Los padres de nifios con estas malformaciones por lo general buscan la fuerza
necesaria en Dios, con la esperanza de obtener animo, fuerza y medios econémicos para
continuar brindando el tratamiento a sus hijos; esto les permite aferrarse a la idea de que
por alguna razén a ellos les ha tocado soportar este infortunio y Dios les ayudara a culminar
el proceso. La actitud de los padres difiere en quienes piensan que es un castigo, pues lo
asumen como una vergienza para la familia, ocasionando en algunos casos, el retraso de
la busqueda de ayuda médica adecuada, lo cual provoca mayores complicaciones en la

salud del nifio.

Las malformaciones congénitas de LPH pueden asociarse a bajos niveles de acido
félico y desnutricion, lo cual afecta el desarrollo fetal normal y contribuye en la aparicion de
estas malformaciones.® Observamos que en participantes que tenian recurrencia en las
citas o que habian buscado informacién con médicos o por su cuenta en internet, existia la
incégnita de no saber si la mala alimentacién o la falta de una suplementacion adecuada

podria haber sido la causa detonante para que sus hijos nacieran de esta manera.

Encontramos que solamente dos participantes, no llevaron control prenatal de
ningun tipo, por lo que no recibieron suplementacién durante el embarazo; los demés
participantes tuvieron respuestas diversas al ser indagados con relacion a la
suplementaciéon prenatal, indicando que en algunos casos no se llevd por olvido, otros
indicaron haberlo llevado, pero ya avanzado el embarazo y Unicamente un caso, indic
haber planificado su embarazo y haberse suplementado desde antes de la concepcién. Esta
madre se sentia frustrada pues su hijo nacié con LPH a pesar de no contar con historia

familiar y de haberse suplementado desde antes del embarazo.
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El desconocimiento en cuanto a la importancia de la suplementacion para el buen
desarrollo embrionario y en ocasiones la falta de acceso a estos suplementos, hace que
este sea deficiente y aumente las probabilidades de tener un hijo con estas caracteristicas,?
se observd que la mayoria de los participantes acudieron, a un hospital, centro de salud,
comadrona o médico privado, e indicaron que ellos prescribieron la suplementacion; sin
embargo, por la falta de planificacion familiar observamos que las madres se enteraron del
embarazo entre los dos, tres 0 mas meses de gestacion, pues los defectos de LPH son
causados por defectos producidos durante la embriogénesis normal del feto durante el
embarazo, principalmente por los bajos niveles de acido félico, desnutricion e infecciones
virales,'® asi como la falta de planificacién familiar, escasos cuidados prenatales, elevado
namero de embarazos, pocas 0 ninguna visita prenatal al médico y extremos de edad

parental.?

Con relacion a las experiencias vividas durante el nacimiento y primer contacto con
sus hijos, pudimos observar que siete de los entrevistados indicaron que al acudir al hospital
les indicaron el parto debia ser resuelto por cesarea y no por parto natural, sin embargo
Unicamente en dos participantes fue posible dar un diagnéstico certero antes del momento
del nacimiento, por lo que, evidenciamos sentimientos de confusién, negacién,
preocupacioén y tristeza al momento del primer contacto con el bebé, al no comprender la
presencia de la malformacién. Este tipo de conducta se relaciona con un estudio publicado
en el afio 2013 en Venezuela, en donde se encontré que los padres preferian negar la
presencia de la malformacién y tomarla como “una pequefa broma” del personal de salud

como una forma de evadir la realidad.* (Ver Tabla 5.3.4)

Los participantes con familiares o conocidos con LPH, presentaban la certeza que
el tratamiento quirargico correctivo tendria un efecto positivo importante en la calidad de
vida de sus hijos, por lo que la actitud que presentaron al momento de la entrevista fue
diferente de aquellos que nunca habian tenido contacto con algin paciente con esta

malformacion.
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Las principales complicaciones referidas por los participantes son las relacionadas
con la forma de alimentar a sus hijos y la poca ganancia de peso, asi como las infecciones
respiratorias agudas a repeticion; todas estas tienen efecto directo en la planificacion de las
cirugias. Se observé que la mayor dificultad la tienen los pacientes que presentan labio y
paladar hendido en comparacién con los que presentan Unicamente hendidura labial. (Ver
tabla 5.4.1)

Por lo general a los padres les fue dificil aceptar el cambio en la dindmica familiar
que produjo el nacimiento de un hijo con LPH, puesto que requiere de mayor atencién y en
ocasiones caus6 problemas familiares, asi como gastos imprevistos que afectan la
economia familiar, este impacto se relaciona con lo descrito en un estudio publicado en el
Reino Unido en el afio 2015, en el que entrevistaron a los padres de nifios con LPH y se
evidencidé que este es un evento estresante y dificil de aceptar.'? El dedicarle tiempo para
alimentarlo y llevarlo a sus citas genera un impacto personal pues requiere de un esfuerzo

y tiempo extra, que los padres no tenian contemplado. (Ver tabla 5.4.3)

En Guatemala existen instituciones que se dedican a brindar tratamiento a los nifios
con LPH, observamos que en los distintos hospitales se cuenta con la informacion
necesaria para referir a estos nifios, sin embargo, cuando los nifios nacen en sus hogares
atendidos por comadronas, la dificultad de los padres para acceder al tratamiento oportuno
aumenta y produce retraso en la busqueda de ayuda profesional, debido a que ellas por lo
general desconocen el tratamiento que los nifios con estas malformaciones necesitan. (Ver
tabla 5.5.1)

Uno de los limites de esta investigacion es que los participantes representan a once
de los departamentos del pais, con una mayor frecuencia de participantes provenientes de
la ciudad capital, lo que puede no representar la opinién de todos los padres de nifios con
estas malformaciones. Asi como la mayoria de los participantes asistian a reconsulta por lo
que sus creencias pueden estar influenciadas por la informacién proporcionada por

trabajadores de la fundacion.
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Al ser un tema poco descrito en el pais y tener apertura por parte de la fundacion
“Operacion Sonrisa” para realizar estudios que promuevan la mejor atencidon a sus
pacientes, se observo la oportunidad de llevar a cabo investigaciones que permitan crear
nuevos conocimientos relacionados con las malformaciones de LPH, con el objetivo de
mejorar la captacion de pacientes, el tratamiento y la comprension de quienes conviven con

nifios con padecen malformaciones craneofaciales.

El conocer el significado del nacimiento de un nifio con esta malformacion en el
nucleo familiar, los aspectos comunes en la realidad social y cultural en la que viven,
descritos desde la vision de los padres, le permitird al profesional de la salud empatizar con
la situacion a la que ellos se enfrentan, generando una mejor relacion médico-paciente,

creando un vinculo de confianza que permitira un mejor apego al tratamiento.
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7.1

7.2

7.3

7. CONCLUSIONES

Las creencias con relacion a las malformaciones congénitas del labio y paladar
hendido se ven influenciadas por la cultura propia de la regién, la familia y los
circulos sociales cercanos. Predominan las ideas mégico-religiosas y la busqueda
de culpables por parte de los padres, atribuyendo a la falta de cuidado durante los
eclipses, el castigo o voluntad divina, genética y una deficiente suplementacién de

acido folico como principales causas del origen de la malformacién.

Las experiencias que los padres de nifios con malformaciones congénitas de LPH
viven, son por lo general similares, coinciden en la dificultad para obtener el
diagndstico durante el embarazo, pues la mayoria se enter6 de la malformacion al
momento del parto. Esto produjo sentimientos de confusion, rechazo, tristeza y
busqueda de culpables, pues ellos consideraban haber llevado un buen control
prenatal y haber cumplido con los requerimientos de suplementacion prescritos,
aunque la mayoria inicio el control tardiamente. Coincidieron en sentir incertidumbre
por las futuras dificultades, al no estar preparados para el cuidado de un nifio con
estas caracteristicas.

El impacto que tiene el nacimiento de un hijo con malformaciones congénitas de
LPH en el nucleo familiar, coinciden que al principio puede ocasionar sentimientos
de tristeza, pero al asimilar la situacion produce unidad en la mayoria de las familias,
no descartando los casos observados de segregacion familiar y abandono del padre
de familia por la presencia de la malformacion. Las complicaciones inmediatas
referidas por los padres se relacionan con la alimentacion y los episodios
recurrentes de infecciones respiratorias agudas, por lo que la mayoria de los
participantes refirié preocupacion por la poca ganancia de peso y la postergacion de
los procedimientos quirdrgicos. Concuerdan también que este evento genera un
impacto negativo en la economia familiar pues produce gastos para los cuales los

padres no estaban preparados.
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8.1

8.2

8.3

8. RECOMENDACIONES

A los padres de nifios con LPH:
No desistir en la busqueda de tratamiento correctivo necesario para sus hijos, asi
como concluir las operaciones necesarias, y corregir en la medida de lo posible

todas las posibles complicaciones que conllevan estas malformaciones.

Acudir puntualmente y sin falta a las citas en la fundacion, para evaluar los

progresos, dificultades y futuro tratamiento en la busqueda de la salud de sus hijos.

Brindar apoyo emocional a sus hijos durante su desarrollo y crecimiento, para la

formacién de una autoestima saludable.

Al personal de salud en general:

Buscar estrategias para la correcta referencia de estos casos a las diferentes
fundaciones existentes, sin generar sentimientos de culpabilidad a los padres ni

retrasar o entorpecer el tratamiento de los nifios.

A fundacién “Operacion Sonrisa de Guatemala”:

Apoyar futuras investigaciones dentro de la fundacion.

Generar campafias informativas en el idioma materno de los padres y nifios que

acuden a consulta.

Abrir sedes estratégicas en el interior del pais, en los lugares en donde se registra

la mayor procedencia de los padres.
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9.1

9.2

9.3

9.4

9. APORTES

Dar a conocer las creencias de los padres con relacibn al origen de las

malformaciones congénitas del labio y paladar hendido en sus hijos.

Exponer la experiencia de los padres de nifios con malformaciones congénitas del

LPH, describiendo sus sentimientos y pensamientos desde el hacimiento.

Divulgar la informacién obtenida por medio del trabajo de tesis a los profesionales
que se dedican al tratamiento de pacientes con estas malformaciones,
concientizandoles acerca de los pensamientos y sentimientos de sus padres y

familiares.

Publicar la presente investigacion en una revista internacional para crear un

precedente de esta problematica.
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11. ANEXOS GNERSNEBicAs

Instrumentos de recoleccion de datos

ENTREVISTA SEMI - ESTRUCTURADA

Datos Generales
Procedencia:

Mama [] Papa []
Estado Civil:

Edad:

Edad del nifio/a:

12 Consulta: Reconsulta:

Guia de entrevista
1. Creencias
Cuénteme, ¢,qué sabe de la enfermedad de su hijo?
a. Cuéntenos, ¢ por qué cree que su hijo nacié con esta malformacion?
¢ Quiénes le han hablado de esta enfermedad?
a) Cuéntenos, ¢qué le han dicho sus familiares y amigos?

b) ¢Qué creencias le han ayudado a aceptar la enfermedad de su hijo/a?

2. Experiencias
Cuénteme acerca de su embarazo.
a. ¢ Visito al médico durante el embarazo?
b. ¢Cuantas visitas tuvo con el médico durante el embarazo?

c. ¢Tomé vitaminas antes o durante el embarazo?

¢,Como fue el parto? ¢ Tuvo alguna complicacion?

¢, Qué pensamientos y sentimientos tuvo usted al primer contacto con su hijo/a?
a. ¢Cudles cree que fueron los pensamientos y sentimientos de otras personas (esposo,
abuelos del nifio/a, otros hijos, amigos, personal de salud, otros) al ver por primera vez

a su hijo/a?

¢, Qué reaccion tuvo al enterarse por primera vez que su hijo iba a nacer o naci6é con esta

malformacién?
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e Cuéntenos su experiencia al buscar ayuda profesional.
a. ¢Qué le dijo el personal de salud cuando llevé a su hijo/a por primera vez a consulta?

3. Impacto
e Digame cudles han sido las dificultades que ha tenido con su hijo/a.
a. ¢Cual fue su experiencia al enfrentarse con las complicaciones relacionadas a la
malformacion? Por ejemplo: alimentacion, dificultad para respirar, adaptacion a la

comunidad, etc.
e ¢ De qué manera se vio afectada su familia al momento de nacer su hijo/hija?

En lo personal, ¢de qué manera ha sido impactada su vida, por el nacimiento de su hijo/hija?

lll.  Guia paralaobservacion participativa

e Tiempo de ser voluntario/a.

e ¢Los padres son constantes?, ¢ Si vienen a sus citas?

o ¢ Todo el tratamiento es gratuito, realizan algun pago algo los padres?
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11.2 Consentimiento informado

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion acerca de la manera que tienen los padres de ver e
interpretar el nacimiento de un hijo con malformaciones congénitas de labio y paladar hendido (LPH), parte de
un proyecto de graduacion titulado “Malformaciones congénitas del labio y paladar hendido desde la
cosmovision de los padres”. Esta investigacion es realizada por Diego Alejandro Rivas Alvarado y Fabiola
Lourdes Lorenti Mufioz, ambos estudiantes de 7° afio de la carrera de médico y cirujano general de la

Universidad de San Carlos de Guatemala.

Esta investigacion reunird informacién sobre las creencias en relacion al origen de la malformacion congénita
de LPH, las experiencias durante el proceso desde el nacimiento hasta la consulta con el personal de salud y
el impacto que tuvo en el nicleo familiar, esto mediante una entrevista que durara el tiempo que sea necesario
hasta alcanzar los objetivos de la misma, lo cual puede dividirse en varias sesiones segun su disposicion de
tiempo, realizdndose en un lugar apropiado para el buen desarrollo de la misma. Se grabaré la entrevista. No
registraremos su nombre, ni datos personales que puedan revelar su identidad durante la misma, estos seran

omitidos de la publicacién final.

Se protegera la informacion sobre usted y su participacion en la investigacion, solamente los investigadores y
los doctores Ada Beatriz Reyes (asesor), Aida Guadalupe Barrera Pérez (revisora), Vilma Arteaga (co-asesor)
y Luis Guillermo Cifuentes (co-asesor), tendran acceso a los datos que puedan identificar directa o

indirectamente a su persona como participante, incluyendo esta hoja de consentimiento informado.

Puede que no haya beneficio directo para usted, pero su participacion nos ayudara a encontrar una respuesta
a la pregunta de investigacion. La investigacion puede ayudar a identificar las creencias, experiencias y el
impacto que tiene en los padres el nacimiento de un hijo con LPH, generando una base de conocimientos para
que el personal de salud logre comprender y empatizar con los padres de los pacientes, brindando una atencion

que responda mejor a las necesidades de los padres y sus hijos.

Su participacién es voluntaria y no habra ningln cambio en el tratamiento por rehusarse a tomar parte. Puede
rehusarse a contestar cualquier pregunta de la entrevista o interrumpir ésta en cualquier momento. Todos los
datos ofrecidos para este trabajo Unicamente seran utilizados con fines docentes y de investigacion. Como
agradecimiento por haber participado en este estudio se les brindara a los padres un refrigerio, y a los nifios se

les entregara un juguete.
Si tiene alguna pregunta o desea mas informacién sobre esta investigacion, por favor comunicarse con Diego

Alejandro Rivas Alvarado al nimero de celular 5384-5187 o con Fabiola Lourdes Lorenti Mufioz al nimero de
celular 5482-2383.
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He leido la informacién proporcionada y he tenido la oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado
satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Consiento voluntariamente participar en esta investigacion
como participante y entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacién en cualquier momento sin

que me afecte en ninguna manera.

Huella Firma del Participante

He sido testigo de que fue leida esta hoja de consentimiento informado, y de que el participante ha

dado el consentimiento para realizar dicha investigacion de manera voluntaria.

Testigo

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento informado con el arriba firmante

Diego Alejandro Rivas Alvarado Fabiola Lourdes Lorenti Mufioz

Investigador Investigadora
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11.3 Transcripciones de entrevistas

Creencias

Cuénteme, ¢qué
sabe de la
enfermedad de

su hijo?

P 2: “Pues... yo verdad, por mi punto de vista pienso que no es como una enfermedad, sino que es algo asi como, como se
podria decir... como dicen verdad una malformacién, pero... que si tiene 6sea, si tiene cura... tratamiento”

P 7: “La verdad no... no sé nada”

P 11: “Créame que no y... no tengo conocimiento de nada verdad, ahi si que estoy en blanco se puede decir, con esto va”

Cuéntenos, ¢ por
qué cree que su
hijo nacio6 con
esta

malformaciéon?

P 10: “Bueno, yo considero que ahi solo Dios es el unico verdad, que sabe el porqué, aja y como Dios manda pruebas a ver
si uno sale adelante con eso”

P 16: “Saber porque, yo no sé porque él nacié asi”

P 19: “Tal vez creo, falta de calcio y el... también los eclipses”

¢, Quiénes le han
hablado de esta

enfermedad?

P 2: “Los doctores verdad dicen, verdad de que por falta de &cido félico algunos, otros dicen de que, porque eh... bueno la
gente verdad dice que afecta también eso de los eclipses y que uno no se cuida y todo eso verdad”

P 4: “Lo que nos explicaba la sefiorita xxxx pues la otra vez de la reunién eso, o que como nosotros somos de aldea, somos
de Aldea Lo de Dieguez en Fraijanes, alld se consume mucho maiz, mucha tortilla entonces, pues ella nos decia que
posiblemente verdad pues la mazorca verdad, estaba... tenia hongo y uno lo ingirié, pues yo en mi caso verdad”

P 9: “Pues un enfermero de alla del puesto, alla de la aldea, é/ me dijo eso que por medio de que yo no visite un puesto de
salud, no tome prenatales y todo lo que es necesario ella me naci6 asi”

P 21: “Las personas que son allegadas a la iglesia esa, nos dicen que: “eso es una prueba que Dios les esta haciendo haber
en que ustedes van a rechazar”, eso es lo que nos han dicho también”
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Cuéntenos, ¢,qué
le han dicho sus
familiares y

amigos?

P 5: “Dijo mi suegra de que, me tanteara bien, que, si me tanteaba con el dinero que viniera y, sino que no viniera. Que no
es solo... asi pues, que cualquier cosa”

P 12: El me dijo: “bueno, vamos a operarlo, cuando él tenga 6 meses”

P13: Si, porque una mi cufiada me dijo, de que ella era una ... “una bastarda porque habia nacido asi”

P 15: “Este mi papa dice, Dios va a ser grande que te va a curar te va a aliviar tu labiecito y vas a crecer” le dice.

P 21: “Ellos lo que nos dicen de que, ya que hay la oportunidad de arreglarle, pues qué bueno que estan haciendo el esfuerzo

y él primero Dios donde crezca y donde sea ya el un joven nos va a dar los agradecimientos y lo primero que va a decir es
de que lo pudimos operar”

¢, Qué creencias
le han ayudado a
aceptar la
enfermedad de

su hijo/a?

P 2: “Si, vamos a la iglesia catdlica, y si pues yo siento que si verdad, hemos creido bastante en Dios verdad y hemos puesto
en las manos de Dios a nuestra nena y pues gracias a él yo pienso que, si esta bien pues, si”

P 3: “Pues, yo le pido a Dios va, por mi nifio, gracias a Dios yo digo que me ha ayudado va, porque ha salido bien en todo,
en sus operaciones y gracias a Dios, él no se me ha enfermado viera”

P 5: “Pues yo le he pedido mucho a Dios, es lo Unico que nos ha ayudado, Dios es muy grande”

P 8: “En mi caso me dijo pues mas que todo que es genético porque yo tenia un hermano que asi era, entonces mas que
todo era genético”

P 10: “Pues si, Dios es el tnico que le puede ayudar a uno y como uno participa de la eucaristia, uno esta constante en eso,
entonces El es el unico que le da a uno las fuerzas”

P 11: “Soy catdlica, pero sé que solo hay un Dios y no esta crucificado, sino que esta vivo va y él me ha ayudado a superar
todo esto, porque igual yo sé que él sabe porque me lo mando... definitivamente si”.

P 14: “Solo en Dios, yo solo en Dios creo que me va a ayudar a salir adelante con él y primeramente va a quedar bien de su
operacion”
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Experiencias

Cuénteme
acerca de su

embarazo.

P 3: Si, eso es lo que platicamos con mi esposo va que, todo fue normal, no fue por falta de alguna vitamina o algo asi no.

P 8: “No se notaba y todavia estaba viniendo mi periodo, enfonces pues nosotros no tenemos embarazo cuando supimos de
qué ya teniamos cuatro meses con él”

P9: “Yo la verdad no me cuide con ella va, la verdad por miedo que se enteraran mis papas, yo oculte mi embarazo”
P 11: “Exactamente, él bebe fue planeado, planificado porque... yo me iba a operar, entonces decidimos con mi esposo que
fuera el dltimo, verdad, tengo a la nena de 15, una de 8 y él. Y ahi terminamos verdad, pero si todo fue planeado, lleve mi

tratamiento mis vitaminas y todo, y nunca... nunca nos enteramos”

P 14: “Tuve que guardar reposo de él, se me queria venir, me dijeron que guardara 5 meses de reposo, porque estuve como
un mes con hemorragia con él”

P 19: “Ah mi embarazo fue... viera que yo, tuve mi primer bebé, eh... mi bebé el otro tenia 6 meses cuando quedé embarazada
de este, me vine a dar cuenta cuando tenia 5 meses y medio ya el”

¢ Visito al médico
durante el

embarazo?

¢ Cuantas visitas
tuvo con el
médico durante

el embarazo?

P 2: “Si, iba con una doctora de alla verdad, pero si cada mes iba aja”

P 3: “Cuando tenia 2 meses, me puse en control, ahi en el hospital, ahi en Cuilapa, ahi iba mes a mes, mes a mes estuve
yendo, ya cuando tenia como 8 meses”

P 12: “Si, yo iba todos los meses, este a consultas aqui en las clinicas parroquiales, todos los meses me hacian un ultrasonido,
pero nunca me dijeron que mi bebe estaba asi”

P 20: “A los 3 meses empecé a controlar con el doctor, y segui hasta que terminé a los 9 meses”

P 21: “Estuvo yendo desde los tres meses, cada mes hasta que se alivié del parto”
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¢ Tomo vitaminas

antes o durante el

P 1: “Quise regafarla, qué porque no habia consumido las pastillas que las enfermeras...”

P2: “Si estuve tomando mas prenatales, decian verdad que ya venia completa ahi trae el acido félico, y eso es lo que estuve
tomando”

P 3: “Todos los medicamentos que me dejaban, yo me los tomaba”

embarazo? P 11: “Como les digo... fue un bebé planeado, entonces me tomé todo lo que me daban hasta el Ultimo dia creo que tome,
yo creo que ese dia no porque como era cesarea, pero si me cuide bastante”
P 12: “Y todos los meses tomaba prenatales, acido félico y hasta leche materna, atoles maternos y no sé porque él sali6 asi”
P 20: “Porque yo hasta los tres meses me vitamine”
P 6: “Eh... estaba programada por parto natural, pero en los ultimos dias eh... se me atravesé entonces lo tuve por cesarea”
P 10: “Normal”
P 12: “No, ninguna”
P 13: “Entonces yo tenia que tener de liquido unos 15 a 16 y tenia de liquido unos 28 a 30 de liquido, entonces me dijeron

£ Cémo fue el de que, me tenian que hacer una cesarea para sacar a la bebe”
parto? P 15: “Entonces me voy para el hospital para que me lo detengan, y me fui para el hospital y el también, cuando baje del

¢ Tuvo alguna

complicaciéon?

carro fue un dolor pero tremendo, solo me subieron a la camilla y nacié la nena”

P 18: “Si, con comadrona”
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¢Qué
pensamientos y
sentimientos tuvo
usted al primer
contacto con su

hijo/a?

P 1: “Esa fue mi primera eh... sentimiento y reaccién... que ¢;porque sucedio?; ;quién tiene la culpa?, ;qué hice yo al
encontrar en mi vida este problema?”

P 3: “Cuando me lo dieron a él me habian dicho que era un nifio especial, que habia venido asi y asi nacié, yo asustada va,
porque yo nunca he visto un nifio asi, y decia yo va, que si ;tenia remedio? o algo asi va”

P 5: “Créame de que uno, al menos yo me senti, jhelado! cuando me mostraron mi nifio, incluso Dios me perdone y le pedi
disculpas a los doctores les digo yo, cuando me mostraron mi nifio “mire ahi esta su nifio” me dicen, les digo “no creo que
sea mi hijo” le dije”

P 9: “Pues me dio lastima y me rompié el corazén va, porque ahi si fue culpa mia va, porque yo lamentablemente, yo no me
cuide va”

P 11: “Pues en el ratito es increible, 6sea no lo cree uno, siente que uno esta sofiando o algo asi va”

P 21: “Lo que yo pensé pues, eh... ;por qué habia nacido asi? que ;en que habia estado? que ¢ que habia sido lo que le
habia pasado a mi esposa? por que nacio asi pues, eso fue lo que pensé”

¢ Cuales cree
que fueron los
pensamientos y
sentimientos de
otras personas
(esposo, abuelos
del nifio/a, otros
hijos, amigos,
personal de
salud, otros) al
ver por primera

vez a su hijo/a?

P 11: “Pues fijese que, quiza no hemos platicado, nunca nos hemos sentado, sino que como que cada quién lo asimilo
individualmente y tal vez un comentario... tal vez vaya a lastimar a la otra persona, entonces solo lo asimilamos y lo adoramos
va, todos a su manera va, si, igual mi esposo no me dice nada...”

P 14: “Cuando vino a ver, a conocer no vi yo que se pusiera celoso ni nada, incluso cuando llamo a mi mama pregunta por
él, que como esta, que si lo estan atendiendo bien aca, no me ha dicho nada ningun comentario malo sobre él”

P 16: “Nada, también tristeza tiene, por que no se... es primer hijo”; “mi suegra... ella no quiere el nifio que nacioé, se escuché
asi “déjalo mijo, déjalo ahi en el hospital, venganse” le dijo mi suegra, pero mi mama no quiere y yo no quiero porque mi nifio
puedo cuidarlo, por eso esperé, mi esposo no quiere que vamos a dejar el nifio ahi, que mi suegra no gusto, pero nosotros

e

S/
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¢, Qué reaccion
tuvo al enterarse
por primera vez
gue su hijo iba a
nacer o nacio
con esta

malformacién?

P 4: “Al momento de uno saberlo pues si es un impacto para uno pues porque quien.. hasta incluso me dijo mi esposo no
vamos hacerte otro ultrasonido quizas no esta bien la doctora, porque son noticias que uno no es facil de aceptar verdad”

P 5: “Yo me preocupe bastante, por lo mismo de que yo solo, me lo mostraron asi de lejos, tal vez como de aqui a la esquina,
£qué podia yo haber pensado alli? Aparte de ;qué mas le hara falta?, va usted... ya pueda ser que no pueda ensuciar, no
pueda orinar, sus 6érganos o algo asi va usted”

P 6: “No tuve ningun impacto negativo ni nada, 6sea me dijeron de que mi bebé venia con labio leporino y paladar hendido,
y no si lo acepte bien”

P 14: “Cuando a mi me dijeron que estaba asi, yo me asuste, incluso mi esposo no lo aceptaba asi, porque él venia asi, y
tuvimos problema con él hasta que la mama de él y las hermanas estuvieron hablando con él para que lo aceptara”

P 20: “Porque no sé porque ella nacié asi, eso fue lo que pensé rapido. Me dio tristeza y yo sali tarde porque mi mamé no
estaba ni mi esposo, solita yo cuando me entere, no sabia qué hacer”

Cuéntenos su
experiencia al
buscar ayuda

profesional.

P 2: “Pero igual no sabiamos de esta fundacién hasta que una vez sali6 por la television justo cabal como que a los 15 dias
gue ella naci6 sali6 en la tele de una jornada va, de operaciones y nos llamé mucho la atencion y anotamos todo, el nimero
de teléfono y llamamos verdad, y fue asi como empezamos a...”

P 5: “Llego la doctora de trabajo social y me dijo: “yo le puedo hacer una... les puedo averiguar’” me dijo, “les voy a
recomendar” me dijo, para que pues esté registrado para la hora en la que llegue el nifio, “;no sera en la capital?” le dije yo,
“cenla zona 12 o zona 13, Juan Pablo Il en el hospitalito del hospital sonrisa?” “Si” me dijo”

P 8: “Mi mama pues como ella ya habia pasado por eso entonces me dijo mira también esta haya en la Antigua la otra
fundacion pero ahi si se paga”

P 11: “La doctora, me dijo que en el internet, aparecia esos datos, tampoco la conocia, supongo la doctora, solo me dijo que
en el internet aparecian esos datos que yo llamara y yo llamé"
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¢, Qué le dijo el
personal de
salud cuando
llevo a su hijo/a
por primera vez a

consulta?

P 1: “Cuando llegan los enfermeros una regafiada de porque no crecen... jporque no crecen!, eso es lo que tiene los
enfermeros, una regafiada: ;porque no crecen?, ;porque no crecen?”

P 11: “Asi me dijo la doctora, “su bebe es normal, él no sabe que es diferente a los demas; usted es la que sabe” me dice,
“entonces la que tiene que lidiar con eso es usted, y él va a salir adelante, pero usted es la que tiene que superar”y eso es
cierto, porque él no sabe que los demas nenes, igual no tienen su boquita asi, “entonces no pasa nada” me dice... ante los
ojos de uno es la diferencia va”

P 21: “La doctora o la enfermera del centro de salud lo que nos dijo fue de que, era por tener muchos hijos”
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Impacto

¢ Cual fue su
experiencia al
enfrentarse con
las
complicaciones
relacionadas a la
malformacién?
Por ejemplo:
alimentacion,
dificultad para
respirar,
adaptacion a la

comunidad, etc.

P2: “Si, al principio si porque poéngale que ella no podia mamar verdad, 6sea si mamaba pero no era lo suficiente, entonces en lugar de
subir de peso me bajaba porque ella hacia su esfuerzo para poder mamar entonces gastaba su energia, entonces lo que hicieron fue que,
nos dijeron verdad de que la llevaramos con un pediatra y que nos le dieran una eh... leche verdad que nos recetaran una leche para que
ella pudiera eh... también mamar y tomar leche entonces fue asi como ella fue mas que todo agarrando verdad su... por decirlo asi fue
creciendo y como la trajimos aqui nos dieron también esa plaquita”

P 8: “Al principio si nos afligimos porque no nos ganaba peso si cuesta que ganen peso y todo entonces a ese principio si”
P 11: “Darle de comer, porque él no dormia, lloraba, supongo que del hambre y uno le daba con gotero pero igual se atoraba mucho y se
ahogaba demasiado... entonces una onzita, la mitad, media onzita se tomaba y a veces se le regresaba todo, como no tenia igual

conocimiento de todo lo que usaban aca”

P 14: “Ninguna, no, yo lo cuido normal asi como cuide, lo tnico que me cuesta més es darle la pacha aja, pero lo demas, yo lo cuido igual
como cuide mi primer bebé”

P 20: “No agarraba la pacha, no pida mamar, tomar leche se ahogaba mucho cuando nacié, ya después le pusieron plaquitas ahi empezé
a tomar sus pachitas y la recibié y todo, ahorita ya no le cuesta”
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¢,De qué manera
se vio afectada
su familia al
momento de
nacer su
hijo/hija?

P 5: “Yo creo que nos va a unir mas, la situacién del nifio, porque... como estabamos hablando con una persona, como que se vuelve uno
mas humano, después de que las cosas que uno ve y todo eso va usted”

P 7: “Pues viera que si nos ha afectado bastante va, como le vuelvo a repetir con el gastamos como no se imagina va”

P 8: “En parte al principio nos afecté porque yo no podia encontrar quien lo cuidara, porque la gente 6sea yo le decia a las sefioras que
me lo cuidaran y les daba como que cosa porque como hay que limpiarlos y todo, entonces decian jhay no es que yo siento que lo voy a
lastimar! o que no que, no sé tal vez sentian que... tal vez si afecto en que pues ya la parte econémica de parte mia ya no iba a estar
porque yo me tenia que quedar con él”

P 9: “Ya cuando ella naci6 asi, si afecto, que él se alejara y dijo que no la queria porque estaba asi”

P 21: “No me daban permiso y me costaba e incluso le costaba a ella también porque como le digo, eh... cuesta dejar los otros nenes
pequerios en la casa y también hay que generar un costo para que alguien se los mire a uno va, entonces es dificil estar eh... haciendo
estas, 0sea estos examenes pues porque como le digo por un lado hay que dejar la familia y abandonarlos por 3 dias y no sabe ni uno
como esta”

En lo personal,
¢de qué manera
ha sido
impactada su
vida, por el
nacimiento de su
hijo/hija?

P 2: “A cambio bastante porque, deje de trabajar practicamente solo a ella me dedique y a viajar con ella”

P 6: “Demasiado, si porque antes no tenia responsabilidades practicamente, solo en el estudio nada mas, practicamente me valia casi solo
por mi misma, ahorita tengo la responsabilidad de cuidarlo a él, de no ver solo por mi”

P 7: “Pues viera que si, si porque, con el me cuesta bastante va, porque no lo puedo dejar solito, porque a veces se ahoga, o vomita vay
se ahoga bastante y que ahi lo tengo que andar y si, ahora si es mas complicado para mi”

P 13: “Pues, no le sabria decir”

P 14: “No, es igual. Lo tnico que me cuesta un poquito mas con él es que casi no me deja hacer nada porque casi solo 15 minutos duerme
de ahi se despierta llorando y ya quiere que uno lo cargue. Pero ahi lo demas normal”
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