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Dedicatoria
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sonrien con esperanza. Para aquellos nifios cuya salud bucal ha sido desatendida por vivir en
condiciones de vulnerabilidad. A sus familias que luchan dia a dia por brindarles un mejor futuro.
A los profesionales de la salud comprometidos con hacer la diferencia llevando mas alla de su
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Esta tesis es un humilde homenaje a la resiliencia, a la sonrisa que merece brillar, y al

compromiso por garantizar una salud bucal inclusiva y accesible para todos.
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Resumen
El labio y/o paladar hendido (CL/P) es la segunda malformacién congénita mas comuny la

anomalia craneofacial congénita mas frecuente, lo que genera una considerable carga en la salud
fisica, psicosocial y socioecondmica de los individuos afectados, asi como en sus familias y en la
sociedad. Estas fisuras orofaciales influyen negativamente en aspectos vitales como la
alimentacion, el habla, la audicidon y la denticién, afectando ademas la autoestima y el

comportamiento social, lo que reduce significativamente la calidad de vida de los pacientes

El presente estudio busca resaltar la importancia de adoptar un enfoque integral y
personalizado en el cuidado de la salud oral de los nifios con CL/P. Este enfoque, basado en
micropoliticas del cuidado de la salud, prioriza un modelo mas humanizado y centrado en el
paciente, donde se equilibren las practicas médicas con la participacién activa de los cuidadores
y los propios pacientes.

Se propone un estudio cualitativo que organice y evalle tecnologias para el cuidado de la
salud oral en nifios con CL/P, con el objetivo de traducir las buenas intenciones en acciones
concretas. Esto permitird comprender mejor los comportamientos relacionados con la salud oral
de los nifios y facilitar la implementacién de estrategias mas efectivas, tanto desde el ambito
médico como desde el hogar, para mejorar la atencidn integral y la calidad de vida de estos

pacientes.
Palabras Claves

Fisura labial, Integracién a la comunidad, Promocién de la salud



Abstract

Cleft lip and/or palate (CL/P) is the second most common congenital malformation and
the most frequent craniofacial anomaly. It generates a considerable burden on the physical,
psychosocial, and socioeconomic health of affected individuals, as well as on their families and
society. These orofacial clefts negatively influence vital aspects such as feeding, speech, hearing,
and dentition, while also impacting self-esteem and social behavior, significantly reducing the

quality of life of patients.

This study seeks to highlight the importance of adopting a comprehensive and
personalized approach to oral health care for children with CL/P. This approach, based on micro-
policies of health care, prioritizes a more humanized and patient-centered model of care,

balancing medical practices with the active participation of caregivers and patients themselves.

A qualitative study is proposed to organize and evaluate technologies for oral health care
in children with CL/P, with the aim of translating good intentions into concrete actions. This will
enable a better understanding of children’s oral health behaviors and facilitate the
implementation of more effective strategies, both in medical and home settings, to improve the

comprehensive care and quality of life of these patients.

Keywords

Cleft lip, Community integration, Health promotion.
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Introduccion

El labio hendido y/o paladar hendido (conocido como CL/P por sus siglas en inglés) es el
segundo defecto congénito mas comun (Parker et al., 2010) y la anomalia craneo facial congénita
mas comun (Dixon et &l., 2011 y Klassen et al., 2012). Asimismo, afirma Smile Train (2012) que
cada afio nacen unos 170.000 nifios con labio hendido y/o paladar hendido. De ahi que, la
Organizacidon Mundial de la Salud (OMS, 2022), refiere una prevalencia de un caso por cada 1000
0 1500 nacimientos. También se estima que nace un nifio con fisura en algun lugar del mundo
aproximadamente cada 2 minutos (Mossey y Little, 2002). Siendo significativo mencionar que su
aparicién estd influenciada por factores genéticos y ambientales complejos.

Ademads, Messer et al. (2010) han demostrado que la prevalencia de los defectos
orofaciales puede variar segun los diferentes origenes étnicos, geograficos y socioeconémicos.
En cuanto a los intentos de investigacion sobre si el nivel socioeconémico (conocido como SES
por sus siglas en inglés) afecta la prevalencia de riesgo de los defectos orofaciales, es importante
sefialar que la literatura ofrece perspectivas diversas. Si bien algunos estudios de casos vy
controles mencionan al SES como un posible factor de confusién, otros advierten sobre la
necesidad de interpretar con cautela esta relacién, ya que el control sobre la participacién puede
estar influenciado por el SES (Mossey et al., 2011). Tras estas perspectivas, se argumentan asi,
las posibles conclusiones erréneas que este factor puede ocasionar.

Ahora bien, la literatura internacional sefiala indices epidemioldgicos de CL/P que oscilan
entre 0,87 y 1,03 por 1.000 nacidos vivos (Surtie et al., 2023).

Por lo que, para fines de nuestro argumento, avancemos en la exploracion de la definicidn
de algunos conceptos claves que seran abordados a lo largo de este ensayo. Por lo que, para
referirnos a la salud bucal, la WHO (2022) (World Health Organization por sus siglas en inglés), la
define como “el estado de la boca, los dientes y las estructuras orofaciales que permite a los
individuos realizar funciones esenciales, como comer, respirar y hablar, y abarca dimensiones
psicosociales, como la confianza en uno mismo, el bienestary la capacidad de socializar y trabajar
sin dolor, malestar y verglienza. La salud bucal varia a lo largo de la vida, desde los primeros afios
de vida hasta la vejez, es parte integral de la salud general y apoya a las personas a participar en

I”

la sociedad y lograr su potencial.” Resultando igualmente interesante explorar la relacidn entre



la calidad de vida y la salud bucal, medida a través del indice de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud Oral (OH -QoL Oral Health related Quality of Life, por sus siglas en inglés), el cual se
amplia para evaluar tanto el impacto fisico como psicosocial de las enfermedades bucodentales

(Golkari et al., 2018).

Otro aspecto significativamente importante es recalcar como la calidad de vida se est3
convirtiendo rdpidamente en un modelo para medir los resultados en ensayos clinicos y el costo
analisis de efectividad y practica clinica (Becker et al., 2000). Este mismo concepto esta siendo
utilizado como un indicador mundial que proporciona informacién sobre las dimensiones fisicas,
psicoldgicas y sociales de la vida de un individuo que no estdn capturados en los instrumentos
clinicos (Awoyale et al., 2016). Desarrollandose asi, herramientas validadas para evaluar la carga
de las enfermedades bucodentales y su tratamiento, las cuales se analizaran a lo largo de este
estudio.

Como si esto fuera poco, estd ampliamente estudiado que los defectos orofaciales,
comunmente conocidos como fisuras, pueden imponer una gran carga sobre la salud, la calidad
de vida (CV), la salud psicosocial y la situacidn socioeconémica en el bienestar de las personas,
las familias y la sociedad afectada (Wehby y Cassell, 2010; Zahidy y Ohaeri, 2010). Entiéndase
bien entonces como estas anomalias congénitas acarrean con consecuencias graves que afectan
la alimentacion, el habla, la audicidn, la denticidn; ademas, afectan negativamente la auto
estima, las habilidades sociales, el comportamiento, coincidiendo nuevamente con el impacto
negativo que éstas ejercen en la calidad de vida del individuo, por lo que, podemos pensar que
ninguna otra anomalia congénita tiene mas complejidad y diversa influencia morfoldgica en la
region oral y maxilofacial que la Fisura del labio y paladar (CL/P).

Es facil ahora comprender como los estudios han demostrado que los nifios con CL/P
tienen un mayor riesgo de sufrir angustias psicosociales durante la adolescencia (Murray et 4l.,
2010) Ademas, se ha descubierto que los nifios con CL/P reportan relaciones interpersonales mas
negativas (Carroll y Shute, 2005) y exhiben mayores grados de inhibicidn social o timidez. Habria
gue decir también que la etiologia de lo cual se ha atribuido en parte a una autopercepcién
negativa de la apariencia. Podemos entonces afirmar como el labio y paladar hendido,

tristemente, ha sido envuelto en un estigma que se remonta a través de los siglos, condicién que
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ha sido injustamente asociada con ideas de impureza o incluso castigo divino en algunas culturas.
Un estigma es un atributo desacreditador definido en términos de relaciones, como advirtié
Goffman (1963). En su obra, Stigma: Notes on the Management of Spoiled Identity. Es una
caracteristica que hace diferente al individuo y que atrae la desaprobacién del entorno social.

La evidencia anecddtica sugiere que la estigmatizacion, la discriminacion y las
desigualdades socioculturales son un “fenémeno” comun que experimentan las familias de nifios
con CLP en ciertas culturas (Adeyemo et al., 2016). Denota relaciones de vergiienza, tiene una
larga historia. ascendencia y desde los primeros tiempos se ha asociado con desviaciones de lo
“normal”, incluyendo, en diversos momentos y lugares, desviaciones de las prescripciones
normativas de aceptables estados de ser de uno mismo y de los demads (Goffman, 1963). Visto
desde otro concepto, este suele ser una cuestién social. proceso, experimentado o anticipado,
caracterizado por exclusién, rechazo, culpa o devaluaciéon que resultan de la experiencia,
percepcidon o anticipacidn razonable de una situacion social adversa.

Si tomamos como referencia la literatura, vemos como esta sefiala como todavia hay
nifios con labio hendido y/o paladar hendido en paises de bajos recursos que enfrentan el
rechazo social, viéndose de esta manera perjudicados en la educacidén, empleo, matrimonio y
comunidad (Chung et al., 2019). Dentro de las principales barreras que enfrentan estos nifios son
las dificultades con el habla, que a lo largo impacta directamente en la vida del nifo; trayendo
como resultado un entorno social, que puede hacerse que sea cada vez mas dificil.

Conviene, entonces, advertir que a pesar de la atencién dada a las implicaciones sociales
de la CL/P (labio y/o paladar hendido), aun existe una carencia de datos poblacionales sobre la
prevalencia, la extension y la gravedad del malestar psicosocial asociado. Sin embargo, para ir
ampliando este conocimiento, me he fundamentado en la investigacidn llevada a cabo por Glener
et al. (2017), la cual tuvo como objetivo examinar la asociacién entre el fenotipo de la hendidura,
la edad de los pacientes con CL/P y los aspectos auto informados del estrés psicosocial. Esta
investigacion sera analizada con mayor profundidad a lo largo de esta tesis.

Afirmaré cdmo el nacimiento de un niflo con esta anomalia puede desencadenar una crisis
gue afecta a toda la familia, sacudiendo su identidad, estructura y funcionamiento. Por esto,

puede decirse que, en ocasiones, la familia no estd preparada para hacer frente a esta situacion,
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ya gue un nifio con esta anomalia, puede representar un desafio a las expectativas previas. La
vida familiar pudiera experimentar cambios en respuesta a factores emocionales y a la
convivencia con el nifio, lo que puede generar conflictos y llevar a la inestabilidad emocional.
Aqui vale la pena hacer una pequefia digresidon sobre ¢si esto a su vez pudiera ocasionar cambios
en la relacidn de pareja y distancia entre sus miembros? (Barbosa et al., s/f). Para citar con un
ejemplo esta situaciéon podemos pensar como las expectativas previas sobre la crianza y el
desarrollo de un hijo con CLP se ven desafiadas, generando tensiones y conflictos dentro de la
pareja. La madre puede sentirse culpable o abrumada por la situacién, mientras que el padre
puede experimentar una presién adicional para ser el pilar de apoyo de la familia, es asi como las
diferencias en la forma en que cada uno procesa y enfrenta la situacién pueden crear brechas en
su comunicacidn y conexidon emocional. Ademas, las demandas adicionales de cuidado y atencién
gue requiere el niflo pueden afectar la cantidad de tiempo que la pareja pasa junta, lo que podria
contribuir a una sensacién de distanciamiento. Tras esta situacion, es fundamental que la pareja
se apoye mutuamente y busque recursos externos, como terapia familiar o grupos de apoyo,
para navegar juntos por esta experiencia desafiante y fortalecer su vinculo emocional. Se
comprende que este apoyo se refiere a compafiia y apoyo practico, informativo y al aprecio que
se deriva de la interaccion entre los individuos con su red social, involucrando a amigos,
conocidos y familiares.

Entendemos que es importante considerar cdmo los grupos de apoyo no solo abordan los
aspectos sociales de los individuos, sino también como pueden utilizarse para promover la salud
de estos nifios, siendo este, uno de los objetivos principales dentro de mi estudio. Para respaldar
esta idea, citaremos un estudio de investigacion cualitativa de tipo descriptivo-exploratorio que
realizd entrevistas semiestructuradas con 15 madres de nifios y adolescentes con fisura labio
palatina, abordado por Silva et al. (2013). Este estudio enfatiza cdmo el apoyo social se destaca
como un elemento crucial para la promocién de la salud de estos nifios, afirmando que el apoyo
social, proporcionado por las personas que componen los diferentes espacios en los que
participan los nifios, es fundamental en la construccion de su salud.

Con todas las aseveraciones previamente mencionadas, sobran razones para resaltar la

importancia del presente estudio, siendo crucial la integracién del mismo, en una papel activo —
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participativo, el cual permitira establecer una completa comprensién de la salud a través de la
organizacién de una variedad de recursos que hemos denominado tecnologias para el cuidado
de la salud oral en nifios con labio y/o paladar hendido. Con intencion de abordar no solo los
aspectos médicos, sino también adoptar una perspectiva mas compleja y sistémica de la
tematica. Adoptar un concepto de salud con enfoque integral y personalizado en el cuidado de
la salud oral de estos nifios. Todavia mas, una estrecha colaboracidn entre los investigadores y
los pacientes no solo empodera al individuo en su propio cuidado de la salud, sino que también
puede mejorar la calidad de los datos recopilados y la adherencia al tratamiento. En
consecuencia, se destaca la necesidad de ampliar la comprension y el apoyo para las familias y
los pacientes afectados por la CL/P, reconociendo el papel crucial que desempenia la red social

en su salud y calidad de vida.
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Antecedentes y Contexto del Problema

En los diferentes estudios que hemos analizado a lo largo de este proyecto de tesis se ha
subrayado la importancia de comprender los factores que facilitan o dificultan la salud bucal de
los nifios con CL/P y por ende todos los aspectos relacionados con su calidad de vida. La falta de
conclusiones definitivas sobre la eficacia de las intervenciones conductuales en la prevencién de
caries entre otros destaca la complejidad de abordar estos problemas. Este dilema refleja la
urgencia de buscar enfoques mds humanizados y centrados en el paciente para mejorar la salud
bucal infantil y, por extensidn, reequilibrar las practicas en el campo de la salud en general.
Ademas, estudios recientes, como un metaandlisis liderado por Worth et al. (2017) revelan que
la incidencia de caries dental en nifios con CL/P es significativamente mayor que en aquellos sin
esta condicién

Tal vez quepa hacer unos comentarios sobre la caries dental en la infancia temprana (ECC
Early Childhood Caries por sus siglas en inglés) la cual representa un desafio significativo para la
salud publica, especialmente para los nifios con fisura labio palatina CL/P (Ghazal et al., 2015).
Para poner un ejemplo, es importante citar como La Organizacién Mundial de la Salud (WHO,
2022) representa la caries infantil temprana como un problema mundial con una prevalencia de
entre el 60 y el 90%. Donde mas de 530 millones de nifios en todo el mundo tienen caries en los
dientes primarios. Agregando a esta preocupacion, la frecuencia de anomalias del desarrollo en
personas con CL/P es notablemente mayor que en la poblacién general; esto incluye formas
dentales anormales, estructuras de esmalte alteradas y problemas con el nimero de dientes, lo
gue aumenta el riesgo de caries en esta poblacién, especialmente debido a cambios
microbioldgicos que podrian correlacionarse con los datos de salud bucal de las madres en
comparacion de los nifios sin fisura, a como bien fuera sefialado por Henry et al. (2017).
Consideraciones por las cuales la literatura ha sefalado la importancia de llevar a cabo estudios
gue ayuden a comprender los factores que facilitan o dificultan la salud bucal en la infancia ; sin
embargo, a pesar de los esfuerzos realizados, no se ha llegado a una conclusion definitiva sobre
la eficacia de las intervenciones conductuales en la prevencidn de las caries dentales, quedando
indetermina la certeza sobre qué intervenciones son las mas efectivas para prevenir la caries

dental y los problemas bucodentales (Lin et al., 2017).
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Tomemos como punto de partida, los resultados encontrados en estudios aleatorios
donde se citaron ensayos controlados realizados en entornos de escuelas primarias con una
evidencia insuficiente sobre la eficacia de las intervenciones conductuales para reducir la caries
(Cooper et al., 2013). Una limitacidn de estos estudios fue que ninguna de las intervenciones se
referia explicitamente a las teorias de comportamiento. A partir de este analisis podemos pensar
en que, en la mayoria de los estudios, se asumid o se partié del supuesto de que proporcionar
informacidn a las personas podria influir en sus comportamientos. Sin embargo, un aspecto clave
fue el hecho que no se abordd o se menciond la idea de que proporcionar informaciéon deberia ir
acompafiado del desarrollo de comportamientos de salud (Lin et al., 2017). Enfatizando asi, una
falta de enfoque en la importancia de no solo dar informacién, sino también de promover
activamente la adopcion de practicas saludables como parte de la estrategia de atencién médica
o intervencion.

Otro articulo de revisién que examind estudios que implementaron intervenciones
conductuales concluyeron con que los resultados fueron variables y que se recomendaba realizar
mas investigaciones para comprender los mecanismos subyacentes al cambio de
comportamiento en salud bucal, y finalmente Albino y Tiwari (2016) concluyeron que se necesita
llevar a cabo mas investigaciones de alta calidad que se basen en teorias del cambio de
comportamiento para disefiar y evaluar intervenciones mas efectivas destinadas a cambiar las
conductas relacionadas con la salud bucal en nifios y sus padres..

Antes de proseguir y para empezar a destacar algunos criterios que se toman en cuenta
con respecto a las conductas relacionadas con la salud bucal en nifios y sus padres. Me gustaria
destacar que, segun Groholt (2003), el sentido de coherencia (SOC por sus siglas en inglés) de los
padres ha demostrado estar asociado con el estado de salud bucal de sus hijos, donde segun
Antonovsky, el sentido de coherencia es una sensacion de mirar/confrontar la propia vida y el
entorno con la capacidad de afrontar factores estresantes (Togari et al., 2012). Es asi como el SOC
de una persona refleja su orientacion ante la vida y su percepcién de que ésta es comprensible,
manejable y significativa.

La compleja combinacién de experiencias repetidas en la vida, el manejo exitoso del

estrés y la participacion en la toma de decisiones contribuyen al desarrollo del SOC. Ademas,
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Antonovsky también destaco que los padres con un alto SOC tenderan a criar a un nifio con un
SOC mas elevado y proporcionaran con facilidad experiencias de vida positivas al nifio (Togari et
al., 2012).

La importancia de llevar a cabo investigaciones sobre intervenciones conductuales en
salud bucal, centrandose en la educacion, conciencia y conocimiento de los padres y cuidadores
de la salud en el contexto de la fisura orofacial, podrian promover positivamente al manejo de la
salud integral en estos nifios. Esto sugiere que la percepcion de los padres y cuidadores sobre la
afeccién, junto con su conciencia sobre la salud, puede influir en sus decisiones y
comportamientos, pero también es crucial considerar otros factores como la clase social, la raza,
la etnia, el género, la educacién, el consumo cultural y las redes de relaciones, que en conjunto
moldean sus acciones y elecciones en el cuidado de la salud.

Estudios donde se analiza la relacién entre el nivel de educacién, nivel de conciencia y
conocimiento sobre CL/P sefialan un efecto estadisticamente significativo cuando estan
correlacionados; conclusiones como estas, en la que Owotada et al. (2014) sefialan como el
conocimiento y la conciencia adecuada sobre las causas y prevencion de CL/P pueden ayudar a
contrarrestar las creencias y actitudes negativas entorno a esta afeccién y como el conocimiento
de los padres y cuidadores de la salud sobre la fisura, puede promover un mejor comportamiento
relacionado con la salud oral de sus hijos al aumentar su compresién en la aceptacién de un
tratamiento organizado y rutinario.

La importancia de sugerir una organizacién de las tecnologias para el cuidado de salud
oral en nifios con labio y / o paladar hendido que promuevan la conciencia sobre el
mantenimiento de salud con medidas y estrategias efectivas para que la asistencia y el
tratamiento dental se inicien tempranamente se hace sumamente necesario, junto con estas
medidas el incluir incrementar la informacion publica y la educacién para aumentar la conciencia
en CL/P ayudaran a desarrollar actitudes mas positivas en dicha poblacion con el fin de reducir
estigmatizaciones y prejuicios y promover una mayor inclusién social (Owotada et al., 2014).

Sostengo entonces tomar como referencia el ejemplo que se menciona en un articulo
sugerido por Priyadarshni et al. (2020) donde se propone un enfoque util llamado atencién

centrada en la familia (FCC) definido como “una forma de cuidar a los nifios y sus familias dentro
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del ambito de la salud”. Servicios que garanticen que la atencidn se planifique en toda la familia,
no sélo el nifio/persona individual, y en la que todos los miembros de la familia son reconocidos
como destinatarios de cuidados.”

Planteamiento del problema

Si bien es cierto, las fisuras labio palatinas no son una causa importante de mortalidad en
los paises desarrollados, estd ampliamente estudiado que si causan una morbilidad considerable
a los nifios afectados e impone tensiones financieras significativas para las familias con un
impacto social asociado (Surtie et al., 2023, p.1). Si tomamos en cuenta que el nUmero de
intervenciones para los individuos puede variar de 3 o0 4 a hasta 20 o mds cirugias antes que el
individuo alcance la edad adulta temprana, no sorprende decir que las intervenciones sean
altamente costosas, sin medir los impactos como los psicosociales como las burlas, faltas a la
escuela, multiples visitas al médico de jévenes y sus cuidadores, pérdidas de salario, etc. No cabe
duda entonces, como la carga de enfermedad o sufrimiento asociado a esta condicidn médica
causa riesgos sustanciales de morbilidad que también pueden reducir la calidad de vida a lo largo
de la vida (Locker et al., 2005; Broder et al., 2012).

Por otro lado, la presencia de ciertas condiciones médicas especificas, como es el labio y
paladar hendido, plantea desafios significativos en términos de acceso y equidad en la atencién
médica, sobre todo si nos referimos a la complejidad intrinseca de esta malformacion congénita
gue como ya dijimos, requiere intervenciones especializadas desde una edad temprana,
abarcando cirugias reconstructivas y cuidado dental regular, entre otras medidas. Teniendo en
cuenta una prevalencia mundial promedio sefialada por la literatura internacional de indices
epidemioldgicos que oscilan entre 0,87 y 1,03 por 1.000 nacidos vivos (Surtie et al., 2023). Estas
cifras resaltan la importancia critica de abordar de manera integral esta condicidén para garantizar
un acceso equitativo a servicios médicos especializados.

Es innegable que otro de los grandes problemas reside en la magnitud de las
enfermedades bucodentales y su impacto en la salud publica. Es importante destacar que,
aunque la asociacién entre labio y/o paladar hendido (CL/P) y la caries dental en nifios no esta

completamente esclarecida, varios estudios de casos y control, como los mencionados por Surtie
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et al. (2023) indican que los nifios pequenos con fisuras orofaciales tienen un riesgo mayor de

desarrollar caries en comparacion con aquellos nifios de control sin fisuras en una edad similar.

Objetivos
Objetivo General

1. Analizar la relacidn entre las caracteristicas de los nifios con labio y/o paladar hendido
y la produccién de su cuidado a través de un enfoque participativo de sus padres de familia

(tutores).

Objetivos Especificos

Realizar un mapeo detallado de las tecnologias para el cuidado de salud oral que relatan
los padres de familia existen para sus nifios con CL/P identificando los recursos disponibles y los
profesionales involucrados

Investigar la comprensidn que tienen los padres de familia (tutores) acerca de la salud
oral de sus hijos mediante las diferentes tecnologias que emplean los profesionales de salud para
el cuidado de sus hijos.

Promover estrategias de educacién de salud a los padres de familia (tutores)para
desarrollar habilidades de cuidado bucal, educacién en salud oral y para el bienestar de sus hijos.

Fomentar la participacion activa de los padres de familia (tutores) en la promocidn de
practicas saludables para sus hijos, asi como en la organizacién de actividades comunitarias para

aumentar la conciencia sobre esta problematica dentro de sus comunidades.

Pregunta de Investigacion

Esta investigaciéon pretende responder principalmente ¢Cual es el sentido de
comprensién sobre salud oral y cuales las redes de cuidado comprenden tienen estas familias
participantes en este estudio para la promocidn de la salud de los hijos afectados por labio y/o

paladar hendido? Y su delimitacidén especifica obedeceria a las siguientes preguntas
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¢Qué informacion poseen estas familias sobre la higiene oral adecuada para nifios con

labio y/o paladar hendido?

¢Qué medidas preventivas y de promocion de la salud conocen (aplican)estas familias

para evitar complicaciones asociadas con el labio y/o paladar hendido en sus hijos?

¢Cudles son las redes de cuidado existen para el apoyo en la promocién de la salud bucal

de nifos afectados por labio y/o paladar hendido?

Justificacion

Adaptarse a un cambio en la apariencia facial debido a una lesién o enfermedad
representa un desafio considerable, especialmente para nifios que enfrentan condiciones
craneofaciales congénitas, lo que también implica una tarea ardua tanto para los pequefios como
para sus padres y responsables (Priyadarshni et al., 2020). Precisa advertir entonces que, la
atencion existente que se brinda. estd dirigido principalmente a la rehabilitacidn fisica y

cuestiones psicosociales a menudo se descuidan (Sousa et al., 2009).

Tras esta situacidn, los riesgos de morbilidad para esta afeccidn, pueden ser profundos
en entornos menos desarrollados en la que la atencidén pediatrica sistematica temprana puede
no ser comunmente accesible; es asi como, ejemplos que hace referencia a esto, son aquellos
estudios a través de entrevistas dirigidos a los usuarios, como el realizado por Khogger et al.
(2021) cuyo objetivo fue evaluar las barreras a la atencién de pacientes que obstaculizan el

seguimiento de los pacientes en Arabia Saudita con fisuras bucales.

Sea como fuere, la importancia de cdmo los padres de familia perciben la condicion de
labio y/o paladar hendido en sus hijos, sera clave en el impacto integral que tienen en el proceso
de cuidado y atencién de la salud bucal de sus hijos. La percepciéon de los padres no solo influye
en la manera en que buscan y acceden a los servicios de salud para sus hijos, sino también en
cémo se relacionan con los profesionales médicos y en su disposicién para seguir los tratamientos
recomendados. Al comprender las preocupaciones, creencias y necesidades de los padres, los
proveedores de salud pueden adaptar mejor sus enfoques y brindar un cuidado mas completo y

personalizado que aborde tanto las necesidades médicas como las emocionales de la familia. En



19

este sentido, la consideracion de la percepcién de los padres se convierte en un componente
crucial para garantizar una atencién de calidad y centrada en el paciente para los nifios con labio

y/o paladar hendido.

Es asi que, para los fines de nuestro argumento, vemos como la necesidad de reconsiderar
y reequilibrar las practicas en el campo de la salud, centrdndose en la produccién de cuidado a
través del empleo de las micropoliticas del cuidado de salud, podria implicar un cambio hacia
enfoques mas humanizados y centrados en el paciente en lugar de simplemente depender de la
tecnologia y la jerarquia médica (Merhy, 2023). Destacando asi la importancia de abordar los
desafios especificos en la salud bucal en los nifios con labio y / o paladar hendido particularmente

la caries infantil temprana.

La evidencia de nifios con CL/P sugiere que ademas de proporcionar informacion sobre
como mantener la salud bucal, es posible que se necesite apoyo adicional para ayudar a padres
e hijos a implementar sus intenciones y conocimientos en su propio contexto familiar (Lin et al.,
2017). Lo que plantea la utilidad de proporcionar consejos especificos que orienten
oportunidades y muestren cémo identificar desafios y cémo superarlos con el objetivo de poner

en practica las intenciones que se implementaran.

Con un estudio de tipo cualitativo donde se organicen las tecnologias destinadas al
cuidado de la salud oral, y que ademas incluyan intenciones de implementaciéon permitiendo a
los padres de familia, cuidadores de la salud y nifios con CL/P traducir sus buenas intenciones en
accidén; se buscara entender sus comportamientos relacionados con la salud bucal de los nifos

con CL/P.
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Marco Referencial

El nacimiento de un nifio con labio y /o paladar hendido

La formacién de la cara y la cavidad bucal se lleva a cabo entre la cuarta y duodécima
semana de vida intrauterina. Este proceso es de naturaleza compleja, ya que implica el desarrollo
de varios procesos tisulares que deben unirse y fusionarse de manera ordenada, sin embargo,
durante este periodo, eventuales alteraciones en el desarrollo de estos procesos tisulares o en
su formacién pueden conducir a la formacidn de hendiduras orofaciales, también llamadas labio

y paladar hendido (CL/P) (Neville, 2004).

Lo dicho hasta ahora explica por qué el nacimiento de un nifio con una anomalia puede
desencadenar una crisis que impacta a toda la familia, alterando su identidad, estructura y
dindmica. En ocasiones, la familia no estd preparada para enfrentar esta situacion, ya que el nifio
desafia las expectativas previas. Es asi como el equipo de salud que atiende a nifios con CLP tiene
un papel importante en el desarrollo de este nifio, en el apoyo a las familias y en la promocion

de la adherencia de este tratamiento (Caminha, 2008).

Si pensamos en una linea de tiempo que demarque una atencién completa y de alta
calidad, comprenderiamos que el tratamiento del CL/P es complejo y largo, y se extiende desde
el nacimiento hasta la edad adulta, segun el grado de gravedad. Donde el apoyo social que
brindan los entornos en que se encuentran los nifios con hendiduras, fundamental en la
construccion de su salud. Se trata por lo tanto de un desempefio profesional que incluye en la
integridad el concepto de humanizacién de la asistencia y acogida por parte del equipo que
trabaja con dichas familias desde el nacimiento de ese nifo, hasta el proceso final del tratamiento
y posterior. Esto conlleva a comprender que a como bien sefiala Grollemund et al. (2020) y la
cooperacion que debe de haber entre los profesionales y los servicios que trabajan en el
desarrollo integral de las personas con fisura, ademads de la participacion de la sociedad y de ellos

mismos.
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Estado del Arte
La familia como base en el proceso de formacion y rehabilitacion

Si se toma como punto de partida a la familia, es evidente que para el sano desarrollo del
nifio y del adolescente, la familia ocupa un lugar destacado. No existe una definicidn Unica de
familia, en forma de modelo de “familia ideal”. Sin embargo, podemos pensar en algunas
condiciones que deberian estar presentes, siendo estas condiciones necesarias para el desarrollo

como una persona. Es deber de las familias garantizar la realizacion de estos derechos.

En la mayoria de las sociedades y los momentos histéricos, la familia, en sus distintas
composicionesy estructuras, se ha considerado el agente fundamental de cuidado y socializaciéon
de los hijos y el ambiente natural y dptimo para su proteccién y desarrollo. Asi, la familia cumple
muchas y diversas funciones relacionadas con el desarrollo infantil: la satisfaccion de necesidades
basicas, la proteccidn del nifio, su socializacion y educacion, su integracion social y el apoyo en la

construccion de sentimientos de pertenencia e identidad personal (Gémez y Berastegui, 2009).

A lo largo de la historia del tiempo vemos como el concepto de lo que implica ser una
familia ha venido cambiando. Algunos autores como Ferreira (1975), define familia en el sentido
etimoldgico de la palabra "personas emparentadas que generalmente viven en el mismo hogar,
en particular los padre, madre e hijos” (p. 609). En una definicién amplia, tendriamos familia
“cuando las personas viven juntas asumiendo el compromiso de establecer una conexidn
duradera entre ellas, incluyendo una relaciéon de cuidado entre los adultos y entre sus hijos

(Szymanski, 1992, p. 35).

A mi modo de ver el concepto de lo que implica una familia, me identifico con aquel
propuesto por Filho (2002) en el que destaca a la familia en el sentido mas profundo de la palabra,
tiene un inmenso significado en la vida humana, ya que es dentro de ella donde el ser humano
nace y muere, y sin embargo, es en este marco de conflictos y alegrias que el ser humano muchas
veces no se da cuenta de la importancia de tener un ambiente familiar que te proporciona una
vida plena y feliz siempre redescubriendo nuevos caminos. Este mismo autor resalta que
podemos entender la familia a través de las funciones que desempefia en la sociedad. Estas

funciones incluyen garantizar la reproduccion y supervivencia del ser humano mediante aspectos
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biolégicos y demograficos. Ademas, la familia cumple una funcién educativa y socializadora al
transmitir conocimientos, valores y afectos a través de la comunicacidn verbal y no verbal, crucial
en las relaciones interpersonales. También desempefia una funcién econdmica al actuar como
productores y consumidores en el dmbito laboral. La funcién de seguridad es otra tarea esencial,
ya que protege la integridad fisica, moral y emocional de sus miembros, proporcionando un
sentido de tranquilidad. La familia es, por lo tanto, "un espacio indispensable para garantizar la
supervivencia, el desarrollo y la proteccion integral de los hijos y otros miembros,

independientemente de la disposicion familiar o de cdmo se esté estructurando”

Ahora bien, en el proceso de formacion y rehabilitacion de hijos con CL/P, vimos cdmo es
crucial considerar el papel fundamental de la familia. En este contexto, resulta relevante citar el
estudio realizado por Priyadarshni et al. (2020), el cual establece que el sentido de coherencia de
las madres con hijos afectados por CL/P estd relacionado con la salud bucal de estos ultimos, y a
su vez, influye en su calidad de vida. Comencemos por recordar que ademas de enfrentar una
apariencia fisica alterada, los nifios con labio y paladar hendido también enfrentan limitaciones
psicoldgicas y psicosociales. Sin embargo, agreguemos ahora como el sentido de coherencia (SOC
por sus siglas en ingles) de las madres podria ser un determinante psicosocial de la calidad de
vida relacionada con la salud bucal (OH-QolL Oral health related Quality of life por sus siglas en

inglés) de los pacientes con labio y paladar hendido.

Aprender a vivir con una alteraciéon en el aspecto del rostro debido a cualquier lesién o
enfermedad es una tarea dificil, como quiera que sea, es un reto para que los nifios con
afecciones craneofaciales congénitas y sus padres se adapten (Sousa et al., 2009). Y aunque la
atencién muchas veces esté dirigida a la rehabilitacidon fisica, no debemos descuidar los
problemas psicosociales. El estudio en mencidn, advierte que ya se ha demostrado que el sentido
de coherencia de los padres (SOC) esta asociado con el estado de salud bucal de sus hijos y como
el uso apropiado de los servicios es un determinante social importante de la salud de una

poblacién (da Silva et al., 2011).

Antonovsky (socidlogo y psicdlogo estadounidense de origen israeli) conocido
principalmente por su teoria del "sentido de coherencia" (SOC), que desarrollé en el campo de la

salud publica y la psicologia de la salud y se centra en cdmo las personas enfrentan y gestionan
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el estrés, y como esta capacidad afecta su salud fisica y mental y de experimentarla como
comprensible, manejable y significativa. Seglin Antonovsky, los padres con un SOC alto tenderdn
a acoger a un nifio con un SOC mads alto y le proporcionaran facilmente experiencias de vida
positivas (Togari et al., 2012). Y aunque no se enfatizé en el género (padre o madre), se observé
gue la cantidad de tiempo que las madres pasan con el nifio es mayor, lo que conlleva a que las
mujeres desempefien un papel mas activo en el cuidado parental en el mundo contemporaneo,

razon por la cual, se selecciond a las madres como sujetos de este estudio.

El estudio se realizd en una escuela privada y hace menciéon como la educacién de las
madres estd significativamente asociada con la OH-Qol de sus hijos, demostrando que el 69,13%
de la poblacién obtuvo un SOC alto, datos similares fueron obtenidos en otros estudios con las
mismas caracteristicas, basdandose asi en que las madres con una educacién superior ejercen un
efecto protector en sus hijos y aunque la mayoria de ellas son madres trabajadores, quizas no
sea su presencia fisica, sino mas bien la influencia de su educacién o algun otro factor asociado,
lo que explique el impacto en sus hijos (Khatri et al., 2014). Andlogamente cabe preguntarse si
cuando un nifio con labio y/ o paladar hendido nace, la puntuacién SOC de los padres cambia con
el tiempo? O si el patron de estos cambios varia entre madres de diferentes regiones

demogréficas, y aquellas con diferentes niveles de educacion.

Es pertinente tomarse un momento para reflexionar sobre lo mencionado anteriormente

y relacionarlo con los objetivos que buscamos alcanzar en esta tesis de investigacion.

Si el sentido de coherencia se refiere a la percepcidn que una persona tiene sobre el
mundo que le rodea. Cuando esta percepcion es clara, manejable y significativa, se facilita tanto
el proceso de aprendizaje como la capacidad para tomar decisiones informadas. Si la informacién
gue se recibe estd bien organizada, facil de entender y tiene sentido, es probable que se retenga
y se utilice en la vida diaria. Por otro lado, si la informacién es confusa o no tiene sentido, es
menos probable que se aplique. Por lo tanto, al promover un ambiente en el que la informacién
relacionada con la salud sea estructurada y significativa, se facilita el aprendizaje y se fomenta la

adopcién de comportamientos saludables en la sociedad.
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indice de Calidad de vida relacionada con la Salud Oral (OH-Qol)

Antes de empezar a hablar sobre la calidad de vida relacionada con la salud bucal, se me
hace necesario retomar la definicion de salud de la OMS (1948) “Salud es tanto la ausencia de
enfermedad como la presencia de factores que promueven la salud fisica, mental y social.” (p.1);
promueven que el concepto de un completo bienestar sea llevado a una conceptualizacién mas

amplia de salud, que necesariamente redunda en la calidad de vida (CdV).

La calidad de vida relacionada con la salud bucal (OH-Qol), es definida como un
constructo multidimensional que incluye una evaluacion subjetiva de la salud bucal, el bienestar
funcional, el bienestar emocional, las expectativas y la satisfaccidon con la atencidn (Ruff et al.,
2016). Es asi como esta definicion fundamenta el siguiente analisis de un término que engloba
varios aspectos relacionados con como la salud bucal afecta la vida de una persona en diferentes

dimensiones:

Evaluacion subjetiva de la salud bucal: Esto se refiere a cémo una persona percibe su
propia salud bucal, incluyendo aspectos como la ausencia de dolor, la presencia de enfermedades

como caries o enfermedad periodontal, entre otros.

Bienestar funcional: Se refiere a la capacidad de una persona para llevar a cabo
actividades cotidianas relacionadas con la funcién bucal, como comer, hablar y sonreir sin

dificultades.

Bienestar emocional: Este aspecto se refiere a cédmo la salud bucal afecta el estado

emocional de una persona, incluyendo su autoestima, confianza y satisfaccién personal.

Expectativas: Se refiere a las expectativas que una persona tiene en cuanto a su salud

bucal y cdmo estas se relacionan con su calidad de vida.

Satisfaccién con la atencion: Este aspecto se refiere a la percepcidon de una persona sobre
la calidad de los servicios de atencidn bucal que recibe, incluyendo la accesibilidad, la efectividad
del tratamiento y la satisfaccidn con el trato recibido por parte de los profesionales de la salud

bucal.

Como quiera que sea, la literatura y los estudios propuestos por Silva et al. (2013)

aseguran la existencia de una relacién entre la condicidn bucal y la calidad de vida en los
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pacientes con CL/P. Es imprescindible que en el tratamiento de las personas con CL/P se realicen
procedimientos quirdrgicos en el momento recomendado y tanto la realizacién de estas, asi
como los tratamientos de ortodoncia, logopeda y demas, estan directamente relacionados con
una adecuada condicion bucal. Vemos entonces como repetidamente las investigaciones
muestran una situacién desfavorable para estas personas que va desde la primera infancia hasta
la edad adulta, especialmente en lo que respecta a caries dental, enfermedades periodontales y

anomalias dentarias (Stec et al., 2007).

Para profundizar en la carga global que representan las enfermedades bucales y los
riesgos que suponen para la salud oral, me gustaria citar a Petersen et al. (2005), quienes abordan
este tema de manera clara y detallada que, dada la magnitud de las enfermedades bucales, estas
son los principales problemas de salud publica que causan discapacidad en todas partes del
mundo. El dolor, el sufrimiento, y el deterioro de las funciones como comer, masticar, sonreir,
comunicarse y la disminuciéon de la calidad de vida debido a las enfermedades bucales significan

gue su efecto en los individuos y comunidades sean notables.

Dada la cantidad significativa de nifios que reciben tratamiento quirdrgico y ortoddncico
para la fisura labio-palatina (CL/P), y considerando el considerable costo econémico asociado a
estos procedimientos tanto para las familias como para la sociedad en general, la investigacién

en el ambito de la calidad de vida se vuelve crucial para estos pacientes.

Las condiciones de salud bucal también pueden tener un impacto negativo funcional,
social y psicolégico de los niflos pequefios y sus familias. Finalmente, Broder et al. (2014) indican
gue los pacientes con fisura labio-palatina experimentan niveles mas altos de insatisfaccién con
su imagen corporal y una mayor ansiedad relacionada con la apariencia de su fisura, lo que
probablemente contribuye a una menor calidad de vida. Para simplificar podriamos decir que la
calidad de vida relacionada con la salud bucal es una extensién de la calidad de vida relacionada
con la salud (HRQoL Health Related Quality of life por sus siglas en inglés) que mide
especificamente el impacto de las enfermedades bucales en el funcionamiento fisico y social de
un nifio. Existe evidencia convincente que respalda el modelo de Wilson y Clearly, que afirma que
la calidad de vida (Qol) es un resultado importante asociado con el bienestar psicosocial de un

nifio. (Papi et al., 2015). Vamos a concluir pensando como estos defectos orofaciales, conocidos
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comunmente como fisuras; imponen una gran carga en la salud, la calidad de vida (QOL), el
bienestar psicosocial y socioecondmico de los individuos afectados, las familias y la sociedad

(Wehby y Cassell, 2010; Zahid y Ohaeri, 2010).

Implicaciones sociales asociadas a las fisuras labio palatinas y su relacién con el

desenvolvimiento infantil.

Es absolutamente cierto como los nifios con fisura labio-palatina pueden enfrentar
desafios sociales debido a su apariencia fisica y pueden ser marginados o estigmatizados por esta
diferencia, incluso si reciben atencién médica adecuada. Es interesante citar aquellos estudios
gue han demostrado que estos nifios tienen un mayor riesgo de experimentar dificultades
emocionales y sociales a medida que crecen (Murray et al., 2010). Creo haber notado en ellos
relaciones interpersonales mds negativas y un mayor grado de inhibicién social o timidez,
llevandome a entender facilmente cdmo una percepcidn negativa de su apariencia puede haber
contribuido a esto. En mi experiencia personal, he presenciado como las dificultades con el habla
durante la adolescencia pueden afectar directamente el entorno social de un nino, volviéndolo

cada vez mas complicado para él desenvolverse en situaciones sociales.

La interaccion social es fundamental para el desarrollo infantil y puede perjudicar las
relaciones sociales de los nifios con fisura labio-palatina, debido a la falta de estimulos
adecuados, siendo significativa la importancia que tiene la necesidad de establecerse un
seguimiento temprano. Creo haber dicho suficiente para entender como la rehabilitacién del
individuo con fisura labio-palatina depende de una serie de factores, incluyendo la extensién de
la lesion, la edad en la que comienza el tratamiento, la continuidad del mismo y la colaboracidn
de un equipo interdisciplinario. Aquellos que comienzan el tratamiento en la infancia y pueden
seguirlo tienen un prondstico mas favorable. Es esencial que cada area de especializacién
contribuya para abordar los aspectos estéticos, funcionales y psicosociales del paciente,
permitiendo una comprension holistica del mismo como ser humano completo. La rehabilitacion
no solo implica la cooperacién entre los profesionales y servicios involucrados, sino también la

participacién activa de la sociedad y de los propios pacientes en su proceso de recuperacién. Para
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ejemplificar lo anteriormente dicho, veamos algunos ejemplos en lo que respecta a la educacién
sanitaria como herramienta para modificar el comportamiento relacionado con la salud. Es asi
como esta, busca cambiar el comportamiento de las personas al influir en sus conocimientos,
actitudes y creencias sobre cuestiones de salud. En otras palabras, se centra en proporcionar
informacién y promover una comprension mas profunda de los temas de salud para fomentar
comportamientos mas saludables y decisiones informadas. Estudios como el realizado por
Owotade et al. (2014), afirman que el conocimiento y la conciencia adecuados sobre la
deformidad del labio y paladar hendido, pueden ayudar a contrarrestar las creencias y actitudes
negativas hacia dicha afeccidn. Paralelamente con esto, se observé como el nivel de educacidn
tuvo un efecto estadisticamente significativo en el nivel de conciencia y conocimiento sobre CL/P,
ya que los encuestados mas educados tienen a ser mas consientes y conocedores, encontrando
relacidn directa con el conocimiento de los padres sobre la fisura y la manera de cémo este puede
promover un mejor comportamiento con la salud de sus hijos al aumentar su comprensién. Para
lo fines de nuestro argumento vemos como el conocimiento limitado plantea barreras
importantes para que pueda darse una atencion temprana adecuada. Precisa advertir entonces
qgue, dentro de las conclusiones citadas dentro del estudio antes mencionado, se incentiva a
convocar campafas en los medios de comunicaciéon patrocinadas por las organizaciones
gubernamentales y no gubernamentales con la necesidad de aumentar la informacidn publica 'y
la educacién en salud para promover la conciencia y posteriormente ayudar a desarrollar
actitudes positivas hacia los nifios con CL/P. La distribucidn de folletos con informacion sobre
labio y paladar hendido dentro de las clinicas y hospitales especialmente prenatales, las charlas
y asesoramiento prenatal y la creacidn de grupos de apoyo a las familias de hijos con labio y/o

paladar hendido son algunas de las estrategias que plantea este estudio.

Acceso y Equidad en salud de las personas con labio y/o paladar hendido

La salud, vista por muchos como el bien mas preciado, merece ser reconocida como un
derecho universal al que todo individuo debe acceder independientemente de su origen, género,

raza o estatus socioecondmico. Este derecho se basa en principios éticos y humanitarios que
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busca garantizar la dignidad de todas las personas, abogando por la construccién de sociedades
en las que todos los individuos, sin importar sus diferencias, tengan la oportunidad de disfrutar
de un estado 6ptimo de bienestar. O sea, que aboga por la igualdad de oportunidades
independientemente de las circunstancias en las que los individuos hayan nacido o donde se

encuentren.

Sobran razones para comprender cédmo en el panorama actual el acceso a servicios de
salud de alta calidad sigue siendo un desafio a nivel mundial; y la equidad en este ambito esta
lejos de materializarse. Acceder a una atencién médica va mas alla de la mera existencia fisica de
servicios; implica también la capacidad efectiva de aprovecharlos. La equidad en salud, en
cambio, va mas alla del simple acceso fisico a servicios médicos; implica, ademads, abordar las
desigualdades subyacentes que afectan a la salud, como la discriminacion, la falta de educacion

y la distribucién desigual de recursos.

Es asi, como el acceso equitativo a la salud representa un desafio crucial para los grupos
en vulnerabilidad quienes a menudo enfrentan barreras significativas para obtener atencion
médica adecuada. Grupos como personas de bajos ingresos, minorias étnicas, y aquellos con
discapacidades, se ven afectados por disparidades en el acceso a servicios de salud de calidad.
Un ejemplo claro de esto, es la presencia de condiciones médicas especificas, como lo es el labio
y paladar hendido. No es extrafio pues que los nifios con labio y /o paladar hendido califican como
niflos con necesidades especiales de atencién médica, definidos como aquellos que tienen un
mayor riesgo de sufrir una condicidn fisica, de desarrollo, conductual o emocional crénica y que
también requieren servicios de salud y servicios relacionados de un tipo o cantidad superior
requerida por los nifios en general (Bennett et al., 2018) La necesidad de multiples cirugias y
atencioén interdisciplinaria que estos ninos requieren, asegurarles el acceso de atencién a largo
plazo es fundamental para optimizar tanto la informacion clinica como garantizarles una mejor
calidad de vida. Dadas estas circunstancias, la equidad en la atencion médica se convierte en un
imperativo ético y social cuando se trata de nifios con labio y paladar hendido y requieren de un
enfoque integral que trascienda las barreras geograficas, econdmicas, culturales, raciales y de

nutricion entre otras, las cuales iremos abordando detenidamente.
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En el afio 2022, Delage et al. demostraron como esta afeccion requiere de una pronta
identificacién, apoyo alimentario y cirugia oportuna, para minimizar el impacto de esta a lo largo
del tiempo; y aunque si bien es cierto, las fisuras orofaciales se benefician de una gestién integral
de atencidn en los paises de altos ingresos, la prestacién de atencién a menudo es inexistentes o
inadecuadas en entornos de escasos recursos. Cuando se trata de nifios afectados por CL/P en
paises en vias de desarrollo se ven inmersos en una intrincada dinamica que involucra la conexién
entre acceso y equidad en el ambito de la salud. En este contexto, se evidencian desafios
significativos derivados de diversos factores, destacdndose entre ellos las problematicas
vinculadas a la organizacion de los servicios de salud, la disparidad en el acceso a la atencién

médica y la incertidumbre asociada a la obtencién de tratamientos adecuados, entre otros.

Para citar algunos argumentos claves nos encontramos en un primer lugar, cémo la
estructura familiar juega un papel crucial en el acceso a la atencion médica para nifios con fisuras
orofaciales. La disponibilidad de recursos econémicos, el nivel educativo de los padres y la
estabilidad emocional en el hogar pueden influir en la capacidad de la familia para buscar y
mantener la atencion médica necesaria. Las familias con recursos limitados pueden experimentar

barreras econdmicas que dificulten la busqueda de tratamiento oportuno.

Ademas, el lugar de residencia de estos nifios y las disparidades geograficas a menudo
dificultan el acceso a servicios médicos y a intervenciones adecuadas, obstaculizando asi el
acceso a centros médicos especializados, particularmente en regiones remotas o de dificil acceso.
Sustentaciones como las realizadas por Khogeer et al. (2021) indican que aquellos nifios de
comunidades marginadas pueden encontrarse en una situacidn desventajosa, sin acceso a
cirugias reconstructivas oportunas, atencion dental preventiva y otros servicios esenciales, lo que
no solo afecta su salud fisica, sino que también puede tener repercusiones emocionales y

psicoldgicas, contribuyendo a la perpetuacion de ciclos de desigualdad.

En cuanto a las disparidades socioecondmicas estas imponen barreras financieras,
desfavoreciendo a aquellos sin recursos para costos médicos. La OMS (2021) define los
determinantes sociales de la salud (por sus siglas en inglés SDoH) como "las circunstancias en que
las personas nacen crecen, trabajan, viven y envejecen, incluido el conjunto mas amplio de

fuerzas y sistemas que influyen sobre las condiciones de la vida cotidiana". Este argumento
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corresponde muy bien a pensar que son factores no médicos que influyen en la salud, siendo
conocido que personas en niveles mas bajos, tienen peores resultados de salud; es asi como,
Braveman y Gottlieb (2014) sefialan que los SDoH impactan mas en la salud que la atencidn
médica, especialmente al determinar quién se enferma en primer lugar. La comprensién de estos
factores es esencial para abordar desigualdades y mejorar la salud a nivel global. Claramente

hablamos de los Determinantes sociales de la salud.

Debe quedar bastante claro como la falta de recursos hace que el tratamiento quirudrgico
primario este fuera del alcance de miles de nifios que viven en paises en desarrollo, hecho que
puede aumentar las tasas de mortalidad neonatal en estas naciones debido a complicaciones
relacionadas con la desnutricion y las infecciones en nifios con CL/P mds severo (Mossey et al.,
2011) La desnutricién, que a menudo acompafia a condiciones de pobreza, puede complicar los
procedimientos quirdrgicos y prolongar la recuperacion. Para ir cerrando con el ejemplo
propuesto anteriormente, en general y en lo que respecta a desnutricion en los nifios con CL/P,
la dificultad para crear un sello hermético de los labios alrededor del pezén y la hendidura en el
paladar afectan el proceso de succidén normal lo que coloca a los nifios en riesgo inmediato de
desnutricién y retraso del crecimiento (Pandya y Boorman, 2001). Esto también resume la
complejidad de los factores que contribuyen a la desnutricidn en nifios con fisuras en paises de
bajos y medianos ingresos, apuntan a que la falta de asistencia alimentaria desde el nacimiento

desempefiia un papel crucial, ademas de los posibles retrasos en el acceso a la cirugia.

Continuemos ahora examinando otro de los factores que influyen en la calidad de vida de
estos nifos, y es el tiempo quirdrgico oportuno, el cual es considerado un factor crucial en la
calidad de vida de los mismos, donde las variables sociodemograficas y el contexto
socioecondmico municipal, observadas por Sousa y Roncalli (2021), destacaron la necesidad de
llevar a cabo un estudio que evaluaria el retraso en el tratamiento quirdrgico primario de nifios
con CL/P nacidos vivos en Brasil entre 2009 a 2012, teniendo en cuenta el efecto de estas

variables en el acceso de este tratamiento.

Lo curioso es que al no existir estudios nacionales relacionados con el tema, estos autores
consideraron realizar esta investigacion en los principales centros de tratamiento de anomalias

craneofaciales en Brasil como aquellos que forman parte de la Red de Referencia para el
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Tratamiento de Deformidades Craneofaciales (RRTDCF) conformados por 28 hospitales
acreditados, los cuales fueron creados con el objetivo de reducir la inequidad en el acceso y
ordenar la prestacién de servicios en el Sistema Unico de Salud (SUS) y siguiendo los estandares
establecidos por la American Cleft Palate- Craneofacial Association (ACPA) que recomienda el
cierre quirargico primario de labio dentro de los primeros 12 meses de vida, o lo mas temprano
posible y el cierre quirdrgico del paladar hasta que el nifio cumpla 18 meses de edad. Sin
embargo, y a pesar de todos estos esfuerzos y consideraciones, observaron al igual que otros
autores, que aun persisten desafios significativos para el cumplimiento de este protocolo, entre
los cuales se mencionan las disparidades regionales, problemas en la coordinaciéon vy
jerarquizacion, lo que conduce a retrasos en el tratamiento o incluso la falta de atencién para
muchos pacientes (Monilleo et al.,2006). Cabe destacar que para la evaluacién del retraso de las
cirugias primarias de labio y/o paladar hendido se tomaron, como parametros las edades
recomendadas por la ACPA, como se menciond anteriormente, concluyendo asi, que hubo
retrasos en las cirugias de labio realizadas después de los 12 meses de edad y en las de paladar

después de los 18 meses de edad.

Siguiendo con este ejemplo, es importante sefialar que el numero total de
procedimientos quirdrgicos autorizados para el tratamiento del labio y paladar hendido en el
Sistema Unico de Salud de 2009 a 2013, fue de 40,259; totalizando 7.902 queiloplastias y 15.216
palatoplastias autorizadas por el SUS durante el periodo de este estudio y de imperativa
importancia recalcar que dentro de los resultados obtenidos se observd que el retraso promedio
en el tratamiento durante el periodo de cinco afos estudiado fue del 66,44 % para las cirugias
primarias de labio hendido y del 71,2 % para las cirugias primarias de paladar hendido. Estas
consideraciones fundamentan la teoria de la realidad en cuanto a las barreras que existen para

acceder a una salud equitativita, desfavorecida por diversos factores.

Otro ejemplo, se refiere a la variable raza, donde los resultados mostraron que el retraso
quirurgico primario del paladar hendido es de un 27 % mas prevalente en pacientes no blancos
en comparacion con pacientes blancos, y para las cirugias primarias de labio este retraso en
pacientes no blancos es aun mayor, alcanzando el 40%. Para ambos tipos de fisuras, las razones

de prevalencia de retraso en el tratamiento quirdrgico primario fueron mayores en pacientes
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residentes en regiones cuyos municipios tienen menor IDH, mayor tasa de analfabetismos a los
15 afos, mayor indice de Gini, mayor porcentaje de pobreza y desempleo a la edad de 18 anos o

mas, ademas menores ingresos per capita (Sousa y Roncalli, 2021).

Las causas de la disparidad entre el retraso del tratamiento quirdrgico primario y
pacientes no blancos podrian estar relacionadas con diversas condiciones socioecondmicas y de
salud. La conexién entre la raza y el retraso en el acceso a la atencidn médica puede atribuirse a
factores como la distribucidon desigual de recursos, la falta de acceso a servicios de salud
adecuados y posiblemente a barreras culturales o linglisticas que dificulten la busqueda o

recepcion oportuna de atencion médica.

Creo hasta aqui haber demostrado como la desigualdad étnico-racial constituye un eje
importante en el estudio de las desigualdades en salud, la cual es una construccién social de
interés que determina las identidades, el acceso a los recursos y la apreciacién en la sociedad. El
estudio que centra su atencién en los factores asociados al retraso en el tratamiento quirudrgico
primario del labio y paladar hendido desarrollado en Brasil en el afo 2021, por Sousa y Roncalli
menciona de alguna manera cémo dicha desigualdad surge principalmente de un contexto
histérico de esclavitud de los afrodescendientes, que dejé huella en la posicién social de las

sucesivas generaciones de la poblacion negra.

Para aquellos resultados que indican una mayor prevalencia de retraso en pacientes
residentes en regiones con menor indice de Desarrollo Humano (IDH), mayores tasas de
analfabetismo, indices de Gini mas elevados, mayores niveles de pobreza y desempleo, asi como
ingresos per capita mas bajos, sugieren que las disparidades socioeconémicas pueden
desempefiar un papel fundamental. Estos factores pueden contribuir a un acceso limitado a
servicios de salud, falta de conciencia sobre la importancia de la intervencién temprana y

obstaculos econédmicos que dificultan el acceso a tratamientos médicos especializados.

Podemos afirmar que el propdsito fundamental de cualquier sistema de salud es lograr el
mejor estado de salud posible para su poblacién y, al mismo tiempo, colaborar en la disminucidn
de las disparidades en salud. Sin embargo este propdsito también consiste en garantizar que este
beneficio se distribuya de manera equitativa entre todos los miembros de la sociedad, sin perder

en consideracion que como sistema de salud justo busca reducir al maximo las diferencias entre
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individuos y grupos en términos de acceso a la atencion médica, lo que implica que todos,
independientemente de su posicion socioecondmica, género, raza u otras caracteristicas,
deberian tener acceso igualitario a servicios de salud de calidad. Sin embargo, parece
perfectamente claro que la creciente disparidad de condiciones de vida y de salud, entre los
grupos sociales y las regiones geogréficas de casi todo el mundo ha impulsado una mayor
preocupacion por las desigualdades en salud y las inequidades, considerandolas entre las

emergencias que comprometen el futuro de la humanidad (Alleyne et al., 2002).

Estudiar la salud desde el enfoque de la equidad, implica, observar la oferta de servicios
médicos que existen, el modelo de prevencién y atencién de enfermedades, la infraestructura y
el financiamiento del sistema de salud. Sin embargo, lo mads crucial es considerar las influencias
de las determinantes sociales, histéricas y de las politicas publicas actuales (Linares-Pérez y
Arellano, 2008). Esto significa que se debe comprender cdmo factores como el entorno social,
los contextos histéricos y las decisiones politicas influyen en la distribucidon de la salud y los

recursos sanitarios.

Vamos entonces a referirnos brevemente, que, si bien es cierto, los nifios con CL/P no
operados pueden sobrevivir a lo largo de sus vidas, la omisidon para optar al tratamiento
quirdrgico primario y abordar las fisuras faciales, se interpreta como una violacién al derecho de
salud; situacién que los condena a enfrentar dificultades significativas a lo largo de sus vidas. La
conexién entre el tratamiento médico y el bienestar se evidencia en las posibles dificultades que
podrian surgir para los nifios no operados, como son, problemas para comer, hablar, oir, asi como
la amenaza de baja autoestima y depresion. Garantizar un acceso igualitario a la atencidon médica
y prevenir consecuencias adversas se alinea con el objetivo de evitar la exclusion y la

discriminacion basada en la condicion de salud de estos individuos.
Teorias y Conceptos

Ahora bien, y antes de concluir, sostenemos que cada una de estas consideraciones en
conjunto subrayan la interseccidn critica entre el tratamiento médico oportuno, el derecho al
acceso y equidad en salud y el bienestar, asi como la necesidad de promover la inclusién y
prevenir la discriminacion en el ambito social y laboral de las personas con esta anomalia. Este

enfoque es esencial para comprender las disparidades en salud que afectan a estas comunidades.
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Lo que debe decantar en la capacitacion de profesionales de la salud para facilitar la elaboracién
de programas de sensibilizacion y educacién para la poblacién en general Hidrobo Unda, H.D.
(2020). Recalcamos, asi como con el aumento de la conciencia sobre las disparidades en salud y
comprendiendo sus contextos sociales, econdmicos y culturales; la sociedad estard mejor
equipada para reconocer la injusticia inherente en estas diferencias y para abogar por un cambio
positivo. Tomemos entonces como punto de partida cémo con la promocidn de la conciencia, la
comprensién y el conocimiento se sientan las bases para una accidn colectiva dirigida hacia
politicas y practicas que aborden de manera efectiva las disparidades en salud, fomentando asi
una sociedad mas equitativa y justa en términos de acceso a la atencién médica y bienestar
general. El desafio, por tanto, radica en fortalecer la comprensién de los procesos sociales y las
multiples dimensiones que modelan la vida de las colectividades humanas y en donde se
expresan los procesos de desigualdad e inequidad en la salud, la enfermedad, la atencién vy el

cuidado (Linares-Pérez y Arellano, 2008).

En este sentido, queremos creer que, para lograr una equidad en salud, se deberan buscar
respuestas a las situaciones de salud a partir de la particularidad de cada caso, de un permanente
trabajo intersectorial y multinivel, a como bien sefalan Alazraqui et al. (2009). Esto se hace
evidente cuando se identifican factores fuera de la comprensién y practica médica, que se
convierten en barreras para el acceso a los servicios, influyendo directamente en el estado de
salud de la poblacion. Debemos agregar que la comprensién de la salud, estd emparentada
intimamente con un concepto ancestral del mundo andino que ha sido retomado en los ultimos
anos, incluso con cardcter constitucional en paises como Bolivia y Ecuador: el “Buen Vivir”’ o
“Sumak Kawsay”, donde sumak significa lo ideal, lo hermoso, lo bueno, la realizacidn; y kawsay,
es la vida, en referencia a una vida digna, en armonia y equilibrio con el universo y el ser humano,
en sintesis, el sumak kawsay significa la plenitud de la vida, reflexion de Kowii, (2015) en su

articulo publicado por la Universidad Andina, Simén Bolivar.
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Marco Metodoldgico

La presente investigacién tiene como principios metodolégicos la investigacién cualitativa
con Accion -Participativa (IAP). Esta idea, implica que la investigaciéon ademas de ser un ejercicio
académico, también debe tener un impacto tangible en la sociedad, abordando problemas reales
y proporcionando soluciones practicas. En este sentido, la IAP surge como una respuesta a la
necesidad de enfrentar problemas sociales complejos de manera participativa y colaborativa,
involucrando a las comunidades afectadas en todo el proceso de investigacion y en la toma de
decisiones, Asi, IAP, es un método de investigaciéon basado en una forma mas democratica,
cooperativa, transparente y eficaz de investigar y de intervenir en los cambios de la vida
cotidiana, tratando de desvelar la complejidad de sus problemas mediante el didlogo y la

colaboracién. Reason. y Bradbury (2001).

Tomando otras referencias, segin Minayo (2014), la investigacién cualitativa busca
comprender lo que no puede ser cuantificado, explorar las relaciones de la realidad social,
centrandose en las creencias, significados, aspiraciones, valores y actitudes. Concibe al individuo
no solo como alguien que actua, sino que también piensa e interpreta sus acciones y cdmo estas
se comparten y se viven entre si. Se caracteriza por su énfasis en comprender las experiencias,
percepciones y significados que las personas atribuyen a fendmenos sociales especificos. Por lo
gue, en mi busqueda de perseguir este enfoque, he trabajado estrechamente con los
participantes reconociendo su conocimiento y experiencia como fundamentales para

comprender el contexto en estudio.

Los métodos en los que se basara esta investigacion, permitirdn conocer la comprension
qgue tienen los padres de familia (tutores) acerca de la salud oral de sus hijos mediante las
diferentes tecnologias que emplean los profesionales de salud para el cuidado de esta, y
también, fomentar la participaciéon activa de ellos mismos en la promocién de practicas
saludables para sus hijos, asi como en la organizacidn de actividades en conjunto para aumentar

la conciencia sobre esta problematica dentro de sus comunidades.

Este estudio de investigacion cualitativa con accidn participativa, involucrara una serie de

técnicas, especialmente aquellas que incluyen entrevistas en profundidad, apoyandome en la
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observacion de los participantes. Estas herramientas me permitiran explorar a fondo y de manera

integral los temas investigados.

Como investigadora, he motivado la participacién activa de los sujetos de estudio,
fomentando un didlogo reflexivo y abierto, con un enfoque metodolégico que busca generar
conocimiento en colaboracién con los participantes, impulsando la construccién conjunta de
significados y la accién social transformadora. Consideramos que este enfoque es apropiado para
las discusiones en investigacidn social en salud, especialmente por la experiencia del cuidado con

este tipo de publico.
Enfoque Cualitativo y su Justificacion

El escenario de este estudio corresponde a la ciudad de Managua, capital de Nicaragua,
situada en la regidn occidental del pais. Managua se encuentra a una distancia aproximada de
110 kildbmetros en linea recta al sureste de la ciudad de Ledn. Con una poblacién de alrededor de
1.5 millones de habitantes y una densidad demografica de 1,000 habitantes por kilémetro
cuadrado a como sefiala el Instituto Nacional de formacion de desarrollo (INDE, s/f). Managua es
la ciudad mds grande y densamente poblada de Nicaragua. Ademads. Esta ciudad es un importante
centro econdmico, politico y cultural del pais, con una gran diversidad étnica y cultural, y
presenta desafios Unicos en términos de planificacion urbana, acceso a servicios de salud y

desarrollo comunitario.

En términos de planificacién urbana, Managua enfrenta desafios significativos debido a
su rapido crecimiento poblacional y desarrollo urbano desordenado. La ciudad ha experimentado
un crecimiento acelerado que ha llevado a la expansion desorganizada de barrios informales,
falta de infraestructura adecuada, como viviendas, carreteras, servicios basicos y sistemas de
transporte publico eficientes. En cuanto al acceso a servicios de salud, Managua enfrenta
desafios relacionados con la disponibilidad y calidad de la atencion médica. A pesar de que la
ciudad alberga una variedad de centros de salud, hospitales y clinicas, el acceso equitativo a
servicios de salud de calidad sigue siendo un problema para muchas comunidades,
especialmente aquellas en areas marginales y empobrecidas. La falta de recursos humanos
capacitados, la infraestructura deficiente y los sistemas de financiamiento insuficientes

contribuyen a la inequidad en el acceso a la atenciéon médica.
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En Managua, la falta de atencidén, conocimientos, centros especializados de CL/P y
personal capacitado en salud oral para nifios con labio y paladar hendido representa un desafio
significativo. Esta carencia contribuye a dificultades adicionales, como la falta de prevencién y
promocion de la salud bucal en esta poblacidn; donde el desconocimiento generalizado y la falta
de empoderamiento particularmente en la problematica del labio y paladar hendido, puede
limitar la capacidad de la sociedad para participar plenamente en procesos de toma de decisiones
relacionados con la salud oral y desarrollar soluciones sostenibles. Por lo que, el presente estudio

se realizara en el consultorio dental del investigador de forma personal y privada.

Muestra Tedrica y Sujetos de Estudio

En este estudio, los representantes (padres, madres o tutores legales) de ocho familias
que tienen uno o mas hijos con labio y/o paladar hendido. Estos participantes seran

seleccionados de manera conveniente segun los criterios de inclusidn establecidos.

Métodos y Técnicas de Recoleccion de Datos

En el marco de esta investigacion cualitativa con enfoque de Accion-Participativa (IAP),
cuyo objetivo principal es fusionar el conocimiento con la accién (Abad Corpa et al., 2010), se
adoptard una metodologia flexible, abierta, dindmica y creativa, lo que difiere con los enfoques
estandarizados que privilegian el punto de vista del investigador. Es por ello que esta
metodologia buscara involucrar activamente a los participantes en todas las etapas del proceso

de investigacion.

Los instrumentos y técnicas que emplearemos para recopilar y analizar informacién cuyo
propdsito se centrard en comprender las dindmicas sociales y culturales relacionadas con el
cuidado bucal de nifios con labio y/o paladar hendido, mediante la inmersion activa en el

contexto de estudio y la participacion activa de las familias seran las siguientes.

Primordialmente y para cumplir con el objetivo general el cual se he venido hablando en
esta investigacioén, utilizaremos la observacion participante, lo que permitird una inmersién

activa en el contexto de estudio para comprender las dindmicas sociales y culturales desde
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adentro. A su vez, esto nos ayudard a comprender la relacion entre las caracteristicas de los nifnos
con CL/P y la produccién de su cuidado. Se trata desde luego participar activamente en las
actividades diarias de las familias, a través del llenado diario y durante un mes una cartilla de
practicas de higiene y salud oral (Anexo 6.2) que se les proporcionard para que pueda ser
completada por ellos mismos permitiéndoles asi, comprender mejor su entorno y contexto.
Ademas, podremos observar de primera mano las practicas de cuidado bucal que implementan
para sus hijos con labio y/o paladar hendido, dentro de sus hogares cumpliendo asi con el
objetivo especifico nimero uno, que propone realizar un mapeo detallado de las tecnologias para
el cuidado de salud oral que relatan los padres de familia existen para sus nifios con CL/P

identificando los recursos disponibles y los profesionales involucrados.

Es oportuno ahora citar a Regueti (2020), que nos recuerda como el método de
observacion ofrece la oportunidad de explorar el entorno donde se lleva a cabo el estudio.
Permite acceder a fuentes primarias que podrian haber sido excluidas inicialmente del analisis,
es decir, que nos permitira acceder a estas fuentes primarias que, de otra manera, podrian haber
sido pasadas por alto o excluidas durante el proceso de seleccién de muestras para el analisis.
Revelando asi, aspectos o detalles importantes que no habian sido considerados inicialmente en
la planificacidn de la investigacidn, enriqueciendo asi el conocimiento obtenido y brindando una

perspectiva mas completa sobre el tema estudiado.

En palabras de Guber (2008), consiste en observar de modo continuo y sistematico la
poblacién a estudiar desde adentro, no como mero espectador, porque la participacion pone el
énfasis en la experiencia vivida por el investigador apuntando a su objetivo a “estar adentro” de

la de la sociedad estudiada.

Para cumplir con el segundo objetivo de esta investigacidn, que consiste en explorar la
comprensién de los padres de familia (tutores) sobre la salud oral de sus hijos, incluyendo sus
expectativas y perspectivas, se llevaran a cabo entrevistas semiestructuradas con duracién de
aproximadamente 30- 45 minutos (Anexo 6.3) con los participantes clave, como padres, madres
o tutores legales de nifios con labio y/o paladar hendido. Estas entrevistas buscaran profundizar
en los conocimientos, creencias, actitudes y practicas relacionadas con la salud oral de sus hijos,

con el fin de obtener narrativas y perspectivas individuales y colectivas sobre este fendmeno.
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Donde Segun Guber (2008), algunos entrevistados se convertirdn en las principales fuentes de
informacién durante el estudio. Esto se debe a las caracteristicas especificas de la relacion que el
investigador establece con cada individuo, llegando a ocupar un rol central atribuido a la

profundidad y la calidad de la interaccidon que tienen con el investigador.

Los objetivos tres y cuatro de esta investigacidn se implementardn mediante el desarrollo
de grupos focales que operardn como grupos de apoyo en la busqueda por entender cdmo se
hace un cuidado ampliado. Estos grupos se realizaran dentro del consultorio dental. Y serdn
sesiones que se planificaran con antelacidn y se dividiran en varias partes, cada una centrada en
un tema especifico relacionado con la salud oral. Para enriquecer el debate, se utilizaran
herramientas multimedia, como la presentacion de videos educativos sobre salud bucal, seguidos

de discusiones abiertas

Se estima que la duracion de cada sesidn de grupo focal sera de aproximadamente 45 a
60 minutos, segun se detalla en el Anexo 6.4. A estos grupos, se les proporcionaran un espacio
donde los participantes puedan intercambiar ideas y experiencias, discutiendo colectivamente
temas relacionados con la salud oral y generando ideas sobre cémo mejorar el cuidado bucal de
sus hijos. Ademas, se buscard promover estrategias de educacién en salud dirigidas a los padres
de familia, con el propdsito de desarrollar habilidades en el cuidado bucal de sus hijos y fomentar

la educacién sobre salud oral y la gestion comunitaria en esta area.

Para quienes sostienen la idea que el trabajar en grupo facilita la discusién y activa a los
participantes a comentar aln en aquellos temas que se consideran como tabu, permitira generar

una gran riqueza de testimonio (Hamui-Sutton y Varela-Ruiz 2013).

Segun Kitzinger (1995), la técnica de grupos focales es un espacio de opinidn para captar
el sentir, pensar y vivir de los individuos, provocando auto explicaciones para obtener datos
cualitativos. Lo define como una forma de entrevista grupal que utiliza la comunicacidn entre el
investigador y los participantes con el propdsito de obtener informacion. Definicién que describe
el objetivo nimero cuatro de nuestra investigaciéon como es fomentar la participaciéon en la
promocién de practicas saludables para sus hijos, asi como en la organizacion de actividades

comunitarias para aumentar la conciencia sobre esta problematica.
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En el contexto de esta investigacion, se busca alcanzar una comprension integral de la
realidad estudiada mediante la triangulacion de datos provenientes de estas diferentes fuentes,
las cuales permitirdn una comprension mas completa y profunda de la realidad investigada,
fomentando la validez y la fiabilidad de los resultados obtenidos. La triangulacién se refiere al
uso de varios métodos (tanto cuantitativos como cualitativos), de fuentes de datos, de teorias,
de investigadores o de ambientes en el estudio de un fenémeno (Triangulacion, s.f). Es asi como
en el ambito de la investigacion cualitativa, la evaluacién de criterios como la objetividad, la
confiabilidad, la validez interna, la validez externay la aplicabilidad suele ser desafiante. Algunos
investigadores cuestionan la aplicabilidad de estos términos en este tipo de estudios. La validez
interna, en particular, ha sido objeto de atencidn, ya que afecta la calidad metodoldgica de la
investigacion. En respuesta a este desafio, la triangulacion se ha utilizado como una estrategia
para mejorar la solidez y la calidad de los estudios cualitativos. Dicho de otra manera, al combinar
datos obtenidos de diversas fuentes, como entrevistas, observaciones y documentos, se logra
una comprension mas completa y profunda de la realidad estudiada. En resumen, esto fortalece
la validez y la fiabilidad de los resultados, ya que al tener multiples perspectivas se reducen los
sesgos y se aumenta la confianza en las conclusiones obtenidas, ganando solidez en los hallazgos

de la investigacién afirmado por Sandoval (2002).
Criterios de Calidad Aplicados

El disefio metodolégico utilizado en esta investigacion, establece la hoja de ruta que
guiard todo el proceso de estudio, asegurando la coherencia, validez y fiabilidad de los resultados
obtenidos. La metodologia propuesta se centra en garantizar una planificacién efectiva y una
ejecucién ordenada, lo que nos permitird alcanzar nuestros objetivos de manera sistematica y
dentro del plazo establecido. De tal manera me gustaria dejar claro que cada paso presentado

dentro de este estudio es crucial para alcanzar los criterios de calidad detallados a continuacién.

Procedimientos para el Procesamiento y Analisis de Informacion
1. Presentacion inicial del proyecto:

Es el primer paso en el desarrollo de esta investigacidn, consiste en elaborar y someter el

proyecto para su revisidén y aprobacidn por la institucion correspondiente. Este proceso asegura
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que el estudio cumpla con los requisitos institucionales y éticos, proporcionando una base sélida

para su ejecucion.
2. Seleccion y Consentimiento de Participantes:

La cual representa una etapa crucial que define la poblacidn objeto del estudio y sobre
todo asegura su participaciéon voluntaria y consciente. En este proceso identificaremos a los
participantes adecuados y aseguraremos que los padres o tutores comprendan los objetivos y

procedimientos del estudio, otorgando su consentimiento informado.
3. Aplicacion de Instrumentos:

Este paso es el nucleo de la recoleccion de datos, aqui implementaremos las herramientas
de investigacién previamente disefiadas y validadas como son, la observacién del participante,

las entrevistas semiestructuradas, los grupos focales, etc.
4. Andlisis de Datos:

Corresponde al proceso mediante el cual se interpretan los resultados obtenidos para
responder a las preguntas de investigacion. Este paso involucra la preparacién adecuada de los
datos y la aplicacién de técnicas estadisticas o cualitativas, permitiendo extraer conclusiones

significativas que aporten a los objetivos del estudio.
5. Elaboracidén de Informes y Divulgacion:

El cual constituye la fase final de la investigacion, en este paso se pretende presentar los
hallazgos del estudio. Este proceso incluye la redaccion del informe final, asegurando que los
resultados sean accesibles y utiles para la comunidad cientifica y la sociedad en general
incluyendo a los participantes en estudio. Incluye ademds la presentacion de las partes

interesadas y su publicacidon en medios académicos.

Estructura y Calendarizacion
e Preparacion y Planificacion

Revision de literatura relevante sobre el cuidado bucal en nifios con labio y/o paladar

hendido.
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Disefio de herramientas de recoleccion de datos: guia de observacién participante, guia

de entrevistas semiestructuradas, y disefio de preguntas para los grupos focales.
Seleccién de participantes clave en el estudio.
e Obtencidn de los permisos éticos necesarios
e Observacidn Participante

Participacién activa en las actividades diarias de las familias, enfocandose en el cuidado

bucal de los nifios con labio y/o paladar hendido.
Registro sistematico de observaciones y reflexiones personales (Pasaporte de higiene
bucal)
e Entrevistas Semi-Estructuradas

Realizacidn de entrevistas con padres, madres o tutores legales de los nifios con labio y/o

paladar hendido.

Exploracidon de conocimientos, creencias, actitudes y practicas relacionadas con la salud

oral de sus hijos
Grabacidn y transcripcion de las entrevistas.
e Grupos Focales

Organizaciéon de grupos focales dentro del consultorio dental con los participantes

seleccionados
Multimedia como herramientas didacticas (videos de salud oral)

Facilitacion de discusiones sobre temas relacionados con el cuidado bucal de los nifos

con labio y/o paladar hendido.
Registro de las conversaciones y conclusiones clave.
Para la promocién de la Salud Bucal
1. Concientizacidon Publica

Utilizar contenido multimedia puede ejercer un mayor impacto que la informacién verbal
lo que ayuda a retener y entender mejor el mensaje sobre la importancia de la salud bucal y las

practicas adecuadas de higiene dental.
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2. Educacion Efectiva
Mediante la presentacion de los videos se pretende demostrar técnicas de higiene de
encias, cepillado dental, uso de hilo dental, y otros cuidados como la técnica de “levantar el labio”

de manera clara y practica.
3. Participacion Eficaz

Se espera logar la colaboracién mediante la participacion de los pacientes en la realizacidn

de las técnicas aprendidas.
4. Analisis de Datos
e Transcripcion y codificacién de datos cualitativos.
Identificacién de patrones y temas emergentes
Interpretacion de los resultados en el contexto del estudio.

5. Redaccidén de Informe y Diseminacion de Resultados
e Elaboracién de informe final que incluya hallazgos, conclusiones vy
recomendaciones.
e Presentacion de protocolo al jurado de tesis y otras partes interesadas.
e Preparacion de articulos para publicaciones académicas y presentaciones en

conferencias.

La investigacidn cualitativa implica una intricada interaccién entre la recoleccion vy el
analisis de datos, dos procesos que deberan entrelazarse de manera simultanea. El analisis no
solo acompafia la fase de recoleccion desde su inicio, sino que también dirige el trabajo de campo

y facilita la exploracién de temas emergentes.

Para Grbich (2010), la forma especifica de analizar datos puede variar segun el disefio del
proceso de investigacion seleccionado: teoria fundamentada, estudio de caso, etnografia,
fenomenologia, narrativa, etc. Cada uno sugiere lineamientos para el proceso de analisis, ya que
los resultados que se buscan son distintos. El procedimiento mas comun de analisis especifico es

el que a continuacidon se menciona y parte de la denominada teoria fundamentada (grounded
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theory) (Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2010). lo cual significa que la teoria

(hallazgos) va emergiendo fundamentada en los datos.
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Resultados y Discusion

Considerando la gran cantidad de datos que seran recopilados, es crucial asegurarse de
gue estén organizados de manera eficiente. Adema3s, es importante planificar qué herramientas
emplearemos para analizarlos, siendo comunmente la computadora, al menos con un
procesador de textos, la herramienta principal en la mayoria de los andlisis. Sin embargo, estas

decisiones estaran influenciadas por el tipo de datos que hemos generado.

El disefio flexible y abierto de la investigacion cualitativa, permitirad llevar a cabo este
estudio, sin la necesidad de utilizar métodos estadisticos. Simplemente debemos recopilar los
datos, procesarlos y analizarlos segun lo indica Sayago (2014). Especificamente, se llevara a cabo
un analisis del discurso y contenido de la informacién obtenida a través de sesiones de grupo
focales con los participantes y entrevistas semiestructuradas con los informantes clave. Este
analisis se realizard mediante una busqueda vertical, que implica identificar todas las categorias
propuestas presentes en cada unidad de andlisis. En este contexto, "busqueda vertical" significa
gue se realizard una exploracién exhaustiva y detallada de los datos en busca de todas las
categorias tematicas o conceptos relevantes que hayan surgido durante la investigacion. Cada
"unidad de andlisis" se refiere a las unidades individuales de informacién, como pueden ser
fragmentos de texto en entrevistas o transcripciones de grupos focales. En resumen, este
enfoque implica revisar cuidadosamente cada unidad de analisis para identificar y registrar todas
las categorias o temas relevantes que emergen de los datos. La preparacién de datos para su

analisis se describe a continuacion.

Primera actividad: La primera tarea implicard examinar detenidamente todo el material
original, incluyendo notas escritas, grabaciones de audio, fotografias y documentos, con el
objetivo de comprender el sentido general de los datos. Durante esta revisién, se inicia la
creacién de una bitacora, diferente a la utilizada en el campo, conocida como la bitacora de
analisis, que tiene la funcién de documentar detalladamente el proceso analitico, siendo una
herramienta esencial mas adelante. Es esencial garantizar que el material esté completo y de
calidad adecuada para el analisis; en caso contrario (como grabaciones inaudibles o documentos
ilegibles), se deben realizar mejoras técnicas, como la mejora de la claridad de las grabaciones o

la optimizacién de las imagenes (Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2010).
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Segunda actividad: Consiste en transcribir los materiales de entrevistas y sesiones, para
esto deberemos tener en cuenta ciertas recomendaciones, siendo una de las mds importantes
aquella sugerida por autores como Morrow y Smith (1995) quienes por ética proponen observar
el principio de confidencialidad. Esto puede hacerse al sustituir el nombre verdadero de los
participantes por cédigos, niumeros, iniciales, apodos u otros nombres. Morrow y Smith (1995).
Una vez transcritos los materiales, lo ideal sera volver a explorar el sentido general de los datos,
revisar todos, ahora reprocesados.

La tercera actividad: Sera organizar los datos, mediante algun criterio o varios criterios
gue creamos mas convenientes, resultando relativamente sencillo si se ha recopilado la
informacidn, se ha reflexionado sobre ella y se han revisado en varias ocasiones. Los criterios que
tomaremos en cuenta para la organizacion de estos datos recopilados seran: Por tipo de datos:
observaciones recolectadas en la cartilla de higiene oral, informacién obtenida a través de
entrevistas y las obtenidas en los grupos focales; también podran agruparse segun el orden

cronoldgico de los sucesos y por participantes.

+/ Categorias/variables analiticas (hipétesis)

e Caracteristicas de los nifios con Labio y/o Paladar Hendido:
Edad

e Tipo y grado de afeccién (labio, paladar o ambos)

® Antecedentes médicos y quirurgicos

® Tecnologias para el cuidado de salud oral

Tipos de tecnologias utilizadas (como dispositivos de ortodoncia, cepillos especiales,

enjuagues, estudios médicos dirigidos, etc.
Disponibilidad y acceso a estas tecnologias
Profesionales de salud involucrados en el uso y prescripcion de estas tecnologias
e Comprension de los padres de familia sobre la salud oral de sus hijos

Nivel de conocimiento sobre cuidado bucal y técnicas especificas
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Percepciones sobre la importancia del cuidado oral en nifios con labio y/o paladar
e Conocimiento de los padres de familia sobre las redes de apoyo que existen
Acceso a profesionales de la salud especializados en labio y/o paladar hendido

e Participacion en grupo de apoyo de padres donde puedan compartir experiencias
y consejos sobre el cuidado. Acceso a recursos comunitarios, como
organizaciones sin fines de lucro o fundaciones, que proporcionen informacion y

apoyo especifico para el cuidado oral de nifios con esta condicidn.

Procedimientos éticos

La investigacién cualitativa reconoce la subjetividad de las personas como parte
constitutiva de su proceso indagador. Ello implica que las ideologias, las identidades y los
elementos de la cultura impregnan todas las fases de la investigacion. La ética cualitativa busca
el acercamiento a la realidad del ser humano de manera holistica y con minima intrusion,
otorgando libertad a los participantes y considerandolos sujetos, no objetos de estudio (Gastaldo
y McKeever 2002). Dentro de las principales consideraciones éticas que estudio plantea es
respetar la interaccién profunda con los participantes por lo que considerar las intenciones de
los investigadores, los resultados obtenidos y cémo se reflejan los valores de los participantes,
sera un desafio ético clave para asegurar que las voces de los participantes se transmitan
claramente durante el andlisis, sin distorsiones o interpretaciones indebidas (Norefia et al.,

2012).

Quisiera ahora destacar los requisitos éticos que se consideraron desde la fase de disefio
de este estudio, los cuales incluyen la aplicacion del consentimiento informado y la gestion de la
confidencialidad, asi como la evaluacién de los posibles riesgos que podrian enfrentar los
participantes del estudio (Blanco, 2005). Teniendo en consideracion los instrumentos y técnicas

gue se emplearan en este estudio, proponemos las siguientes consideraciones éticas.



Criterios

Consentimiento Informado

Confidencialidad

Manejo de riesgos

Observacion participante

Entrevistas

Grabaciones, fotos, videos

48

Caracteristicas éticas del criterio

Los participantes deberan estar de acuerdo con ser informantes y

conocer sus derechos y responsabilidades

Asegurar la proteccidn de la identidad de las personas que participan

como informantes de la investigacién

Este requisito tiene relacidon con los principios de no mal eficiencia y

beneficencia establecidos para ser investigaciones en seres humanos

La incursién del investigador en el campo exige una responsabilidad ética
por los efectos y las consecuencias que puedan derivarse de la interaccién
establecida con los sujetos participantes del estudio

Se trata de una interaccion social donde no deben provocarse actitudes
gue condicionen las respuestas del participante

Deben resguardarse en archivos confidenciales y el investigador deberd
ser cauteloso anteponiendo la confidencialidad, el respeto y anonimato

de los participantes
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Conclusiones

El objetivo principal de cualquier sistema de salud es alcanzar el mayor nivel de bienestar
posible para toda su poblacién, mientras se trabaja para reducir las desigualdades en salud. Este
propdsito incluye garantizar que los beneficios se distribuyan de manera equitativa entre todos
los sectores de la sociedad. Un sistema de salud justo se enfoca en minimizar las brechas entre
individuos y grupos en cuanto al acceso a la atencidon médica, asegurando que todas las personas,
sin importar su condicion socioeconémica, género, raza u otras caracteristicas, tengan las mismas

oportunidades de recibir servicios de salud de calidad.

Los niflos con labio y paladar hendido tienen derechos fundamentales que deben ser
respetados y garantizados por los estados, las familias y la sociedad en su conjunto. El acceso a
la salud bucal de los nifios con labio y paladar hendido no es solo una responsabilidad de los
sistemas de salud, sino que corresponde a todos los estratos sociales colaborar en su promocién
y defensa. Sin un adecuado soporte, estos niflos pueden enfrentar estigmatizacion y limitaciones
que afectan su desarrollo integral. Por lo tanto, es fundamental valorar, respetar y facilitar las
condiciones necesarias para que estos nifios puedan contribuir al desarrollo sostenible de

nuestras comunidades.

En definitiva, un sistema de salud equitativo no solo refleja el compromiso con la justicia
social, sino que también constituye un pilar esencial para garantizar el bienestar y desarrollo
pleno de toda la poblacidn. Al priorizar el acceso universal y de calidad a la atencién médica,
especialmente para grupos vulnerables como los nifios con labio y paladar hendido, se sientan
las bases para una sociedad mas inclusiva donde todos puedan alcanzar su maximo potencial y

contribuir al progreso colectivo.
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Anexos

Consentimiento Informado para Participar en Entrevista Semi Estructurada

Titulo del Estudio: Tecnologias para el cuidado de salud oral en nifios con Labio y /o Paladar

Hendido
Investigador Principal: Daisy Masis
e Propésito del Estudio

El propdsito de este estudio es investigar el conocimiento que los padres de familia tienen
sobre la salud oral en relacién con el labio y paladar hendido en sus hijos, con el fin de mejorar
la comprension de las necesidades y preocupaciones de estos padres, asi como también

identificar posibles areas de intervencion y redes de apoyo.
¢ Procedimiento

Consistird en una entrevista semi estructurada que durard aproximadamente 30 -45
minutos. Durante la entrevista, se le pedird que comparta sus experiencias, conocimientos y
perspectivas relacionadas con la salud oral de su hijo/a con labio y paladar hendido. Las preguntas
estaran relacionadas con temas como el cuidado dental, la higiene oral, las preocupaciones

especificas relacionadas con el labio y paladar hendido, entre otros.
e Confidencialidad

Toda la informacidn recopilada durante la entrevista serd tratada con la mas estricta
confidencialidad. Sus respuestas seran utilizadas Unicamente para fines de investigacion y no se
divulgardn de manera individualizada. Los datos serdn almacenados de manera segura y solo

tendran acceso a ellos los miembros del equipo de investigacién autorizados.
e Voluntariedad

Su participacion en este estudio es completamente voluntaria. Puede optar por no
participar en cualquier momento durante el proceso de la entrevista sin ninguna consecuencia.
Su decisidn de participar o no participar no afectard su relacidn con el investigador ni con ninguna

institucion afiliada.
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e Consentimiento

Al proporcionar su consentimiento para participar en esta entrevista, usted confirma que
ha leido y comprendido la informacién proporcionada anteriormente. Ademas, esta de acuerdo
en participar voluntariamente en este estudio y entiende que puede retirar su consentimiento

en cualquier momento sin ninguna consecuencia.

Firma:

(Firma del Participante)

Fecha:

Cartilla de practicas de higiene y salud oral (Pendiente de disefar)

Entrevista Semiestructurada sobre la comprension de los padres sobre la salud oral de sus hijos

con labio y/o paladar hendido

Introduccion:
) Saludo y agradecimiento por participar en la entrevista
Querido participante

Es un verdadero honor contar con su colaboracidn en esta etapa crucial de mi
investigacion para tesis. Su valioso tiempo y sus aportes significan mucho para miy para el avance
de este proyecto. Agradezco enormemente su participacion y espero que esta entrevista sea

enriguecedora para ambos.

Con gratitud,

Daisy Masis
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J Breve explicacion del propdsito de la entrevista:

Comprender las percepciones y conocimientos de los padres sobre la salud oral de sus
hijos con labio y/o paladar hendido, los protocolos de cuidado utilizados por los profesionales de

la salud y las redes de apoyo existentes.
e Datos demograficos:
1. Nombre del participante
2. Edad
3. Numero de hijos y sus edades
4. Nivel educativo
5. Profesion
Preguntas:
1. Experiencia y percepciones generales:

¢Podria compartir su experiencia y preocupaciones respecto a la salud oral de su hijo/a

con labio y/o paladar hendido?
¢Como describiria la importancia de la salud oral en la vida de su hijo/a con esta
condicién?

¢Qué medidas toma usted como padre/madre para promover la salud oral de su hijo/a

en casa?
e Conocimiento sobre los protocolos de salud oral:

éEsta familiarizado con los protocolos recomendados por los profesionales de la salud

para el cuidado oral de nifios con labio y/o paladar hendido?

¢Podria mencionar algunos de los protocolos que conoce o que ha seguido para mantener

la salud oral de su hijo/a?

¢Ha recibido informacién o asesoramiento especifico de profesionales de la salud sobre

el cuidado oral de su hijo/a con labio y/o paladar hendido?
Experiencia con profesionales de la salud oral

¢Con qué frecuencia lleva a su hijo/a al dentista o profesional de la salud oral?
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¢Como describiria su experiencia con los profesionales de la salud oral en términos de

comunicacion y comprension de las necesidades de su hijo/a con labio y/o paladar hendido?

¢Ha recibido recomendaciones especificas o instrucciones de los profesionales de la salud

oral sobre el cuidado dental de su hijo/a con esta condicion?
Redes de apoyo y soporte social:

¢Podria mencionar qué tipo de apoyo o ayuda reciben usted y su familia en el cuidado de

la salud oral de su hijo/a con labio y/o paladar hendido?

¢Qué papel juegan otros miembros de la familia, amigos u otras personas en su red de

apoyo en el cuidado oral de su hijo/a?
e Interaccidn con otros padres en situaciones similares:

¢Ha tenido la oportunidad de conectarse o compartir experiencias con otros padres que

tienen hijos con labio y/o paladar hendido?

¢Cémo ha sido su experiencia al intercambiar informacion y consejos con otros padres en

situaciones similares
Interés en capacitacion y educacién:

¢Estaria interesado/a en participar en programas de capacitacion especificos para

aprender habilidades de cuidado bucal para nifios con labio y/o paladar hendido?

¢Como cree que la adquisicidn de estas habilidades beneficiaria la salud oral de su hijo/a

y su familia en general?
Participacién en actividades comunitarias:

¢Estaria dispuesto/a a participar en actividades comunitarias relacionadas con la

promocion de la salud oral y el bienestar de los nifios con labio y/o paladar hendido?

¢Qué tipo de actividades comunitarias considera mas beneficiosas para promover la salud

oral en nifios con esta condicidon?
e Cierre

1. Agradecimiento por su participacion y disposicidon para compartir sus experiencias y

conocimientos.
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Estimado participante

Quiero expresar mi mads sincero agradecimiento por su participacién y disposicidén para
compartir sus experiencias y conocimientos durante esta entrevista. Sus valiosas contribuciones
son fundamentales para el éxito de mi investigacién y para enriquecer el contenido de mi tesis.

Su generosidad al compartir su tiempo y perspectivas es verdaderamente apreciada.

Con gratitud,
Daisy Masis

. Ofrecimiento de informacion de contacto por si desean obtener mas informacién

o tienen alguna pregunta adicional

Si en algun momento desea obtener mas informacién sobre el estudio o tiene alguna
pregunta adicional, no dude en ponerse en contacto conmigo a través de mi correo electrénico

daisymasisl@gmail.com

Estrategia de implementacién para Grupos Focales

En esta planificacién de grupos focales, se llevaran a cabo un total de 4 sesiones, cada una
estructurada para abordar un tema principal durante aproximadamente 60 minutos. Los
participantes seran divididos segun el tipo de denticidn en la que se encuentren, ya sea decidua,
mixta o permanente, lo que facilitara una discusién mdas especifica y relevante para sus

necesidades individuales.

Esta distribucidn permite profundizar de manera significativa en cada tema, manteniendo
el compromiso y la atencién de los participantes. Ademas, se promovera la interacciéon entre los

participantes, enriqueciendo asi la discusién y la exploracion de ideas



Organizacion de las sesiones de grupos focales

Sesidn

Sesidn

numero 1

Sesidn

numero 2

Sesidn

numero 3

Sesion

numero 4

Duracién

60

minutos

60

minutos

60

minutos

60

minutos

Tipo de
denticion
Mixta-

Permanente

Decidu

a-Mixta

Decidu
a-Mixta-

Permanente

Decidu
a-Mixta-

Permanente

Tema a abordar

Importancia de
la salud
bucodental y su
impacto en la
calidad de vida
de sus hijos

Principales
anomalias y
enfermedades
bucodentales en
nifos con CL/P

¢Cuales son las
principales
tecnologias
relacionadas
con el cuidado
de salud oral en
sus hijos?

¢Qué esperar de
los grupos de
apoyo?

67

Objetivos de aprendizaje

Describir la importancia de
la salud bucal y su relacién
con la salud general
Comprender como la mala
salud bucal impacta en la
salud general para crear
conciencia sobre un buen
cuidado bucal

Comprender e identificar
las enfermedades bucales
mMas comunes en nifnos con
labio / paladar hendido
Entender que hay otras
enfermedades  dentales
ademas de las caries que
deben ser identificadas
tempranamente para
derivar a tiempo.

Analizar las principales
herramientas  utilizadas
por profesional de la salud
para garantizar el mejor
cuidado de salud oral en
sus hijos

Asegurar el entendimiento
de las mismas que
ayudardn a su aceptacion.

Comprender el propésito y
los beneficios de participar
en grupos de apoyo
relacionados con la salud
oral de sus hijos,
incluyendo el intercambio
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de experiencias, la
obtencién de informacion
util y el apoyo emocional
Identificar las expectativas
realistas y las
oportunidades de
crecimiento personal al
unirse a un grupo de
apoyo, incluyendo la
conexién con otros padres
en situaciones similares, el
desarrollo de habilidades
de afrontamiento y Ia
ampliacién de la red de
apoyo social



