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INTRODUCCION

A lo largo de mas de 20 afios de trabajo como especialista en Psicologia Clinica infantil, he
estado en contacto con nifios, con necesidades particulares de atencion, guiando mi
curiosidad, el porqué de estos problemas, asi como, lo que sucede a los padres de estos
nifios y su relacion con el equipo de profesionales que los atiende. Es asi que he tratado
siempre de buscar en los fundamentos tedricos-metodoldgicos y clinicos, las posibles
explicaciones a las manifestaciones expresadas en forma verbal y no verbal, ludica y
gréfica por los nifios o descritas por sus madres, familiares, otros y vivenciadas por todos.

Una de las malformaciones congénitas de mayor incidencia en México, es la fisura
labiopalatina (FLP). De cada 500 recién nacidos vivos uno presenta un tipo de
malformacién. Esta es producida por alteraciones embrioldgicas durante los dos primeros
meses del embarazo y provoca en algunos casos malformaciones en la cara, precisamente
en ciertas zonas del macizo facial (nariz, labio, alveolo y paladar). EI dafio repercute a nivel
estético y funcional de los mecanismos orofaringonasales, pero sobre todo a nivel afectivo,
psicologico y social, pudiendo comprometer seriamente el bienestar emocional y la
insercion social del nifio portador.

Es valido sefalar que hasta hace unos afos, estas situaciones y el integral proceso salud-
enfermedad especificos de estos pacientes habian sido ignorados o subestimados por los
especialistas de la salud, que sOlo pensaban en realizar la cirugia reconstructiva para
concluir con su tratamiento, obviando el hecho de que aunque la cirugia fuese “perfecta”,
desde el punto de vista psicologico, el nifio y su familia son sometidos a un serio estrés que
puede comprometer su bienestar futuro.
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Es importante considerar que posiblemente, la forma en que transcurra este proceso influira
en la manera en que la madre se acerque a su hijo y establezca su encuentro con él. De la
forma en que se estructure este proceso inicial de afrontamiento materno y su posterior
evolucion, pueden derivarse resultados decisivos para el ulterior desarrollo emocional del
nifio en cuestion. Los objetivos del estudio fueron:

e Identificar los factores psicoldgicos caracteristicos presentes en el nifio con
FLP.

e Determinar el impacto psicoldgico que provoca la malformacion congénita
sobre el psiquismo de la madre y cudles son las estrategias de afrontamiento
que utilizan més frecuentemente.

Plasmar e interpretar estas experiencias son muestra de las primeras incursiones en este
tema particular de investigacion, desde los espacios de la Clinica de Comunicacion
Humana de la Universidad Auténoma del Estado de Morelos, México; y posteriormente, en
el Hospital del Nifio Morelense a lo largo de varios afios de colaborar con el equipo
multidisciplinario que atiende a esta poblacién infantil con eficiencia y algo mas, calidad
humana.

Hasta hace unos afios, cuando se hablaba de las malformaciones congénitas faciales, se
utilizaba la siguiente clasificacion:

e Labio leporino® y paladar hendido, que correspondia a la porcién antepalatal y
palatal de la cara.

e Labio leporino con paladar hendido o sin él, que correspondia a la combinacion de
las dos anomalias antedichas.

A partir de los Gltimos 20 afios, connotados especialistas han adoptado el término de fisura
labial, fisura palatal o fisura labiopalatina en vez de la clasificacion anterior, por
considerarlo inapropiada o peyorativa, a la hora de expresarnos acerca del nifio, adolescente
0 adulto con esta malformacion congénita. Este trabajo de investigacion asume esta
nomenclatura y ademés se caracteriza al nifio como un nifio con condicién limitante?.

Estas fisuras en el labio superior, la premaxila, el paladar duro, los alvéolos y el piso de las
fosas nasales, afectan a los mecanismos respiratorios, deglutorios, articulatorios del habla y
de la voz, repercutiendo notablemente no sélo estética o funcionalmente, y su relacion con
distintas funciones cognitivas como el lenguaje y la audicion, sino también en la vida
emocional de estas personas y en su éptima integracién social.

Por ello se requiere de la participacion de un equipo multidisciplinario de profesionales de
la salud (médico especialista en cirugia maxilofacial, pediatra, otorrinolaringélogo,
especialistas en comunicaciéon humana, audiol6go, ortodoncista, trabajadora social y

1 Nomenclatura publicada en el informe 438 de la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), en el afio 1970,
al referirse a los factores genéticos y las malformaciones congénitas.
2 Denominamos condicién limitante a
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enfermera) incluido al psicélogo, que interactien entre si para atender en forma integral
esta condicion limitante para la adaptacion del nifio portador.

Para entender la complejidad de la FLP, debemos mencionar que mundialmente el registro
de malformaciones congénitas reporta una gran discrepancia en la frecuencia de las
mismas, tal vez debido al modo en que se hace el registro, sin embargo, en paises como
Dinamarca, Estados Unidos de América, Espafia y Cuba, se lleva un estricto control en el
registro de estos casos, lo que sirve de referencia para otros paises del mundo.

En el afio 2005, Ferrero publicd los resultados del estudio de casos nacidos e interrumpidos
a causa de las malformaciones congénitas3, donde menciona que éstos constituyen la
segunda causa de muerte en menores de un afio de edad, con una prevalencia al nacimiento
de 1.7 por cada 10 mil nacimientos (datos que conservan su vigencia hasta este momento).
Esta es la causa por la que el Ministerio de Salud Publica (MINSAP) le ha conferido un
lugar prioritario en los programas médico-sociales de Cuba.

En México, Leon 2007 y Campos, 2009, nos invitan a no olvidar que el 97 por ciento de
los nifios que nacen con FLP no presentan otras anomalias, y esta fisura no necesariamente
afecta su coeficiente intelectual.

De ellos, solo el 3 por ciento estd asociado a un sindrome mas nocivo y complejo. La
alteracion es debida a una herencia multifactorial o mendeliana, y dilucidar este diagndstico
es fundamental para poder impartir a los padres de familia un consejo médico adecuado
respecto de un futuro embarazo, ya que genéticamente hay una predisposicion a que la FLP
se repita en los hijos que vengan posteriormente.

Por lo general un sexo resulta mas afectado que otro, la mayor labilidad de determinado
sexo, muestra que el umbral de expresion es diferente entre los productos del sexo
masculino y del sexo femenino (Gonzélez, 1972). La fisura de paladar es mas comdn en la
mujer. La fisura de labio y labiopalatina es méas frecuente en el varén.

La incidencia de FLP es més frecuente en los caucasicos que en los negros (Vinageras,
1999). Cuanto mas importante es la lesioén, es mayor la probabilidad de que haya otros
miembros de la familia afectados. Asi mismo, si se hereda la region variable del padre
afectado con FLP y se infiere que el hijo la presentara al nacer. La incidencia familiar varia
desde un 4 por ciento con un hermano afectado, hasta un 17 por ciento cuando un hermano
y los padres presentan la malformacion. La edad de la madre no es el factor predominante,
pues la FLP se da tanto en primigestas como en multiparas de cualquier edad. Estos datos
corresponden a lo descrito por especialistas de México y se relacionan con las referencias
de otros paises (Habbaby, 2001).

En la actualidad, se ha detectado a traves de estudios genéticos4, que altos niveles de
contaminacion ambiental, una mala nutricion, intoxicaciones por pesticidas, ademas de

3 Datos obtenidos por el Registro Cubano de Malformaciones Congénitas (RECUMAC)
4 Estudios genéticos de gabinete, que estan fuera del alcance economico de la mayoria de esta poblacion.
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otros factores presentes durante la gestacion (infecciones virales o parasitarias en el primer
trimestre del embarazo, alteraciones hormonales, una cantidad anormal de liquidos
uterinos, susceptibilidad monogénica a corticoides, anticonvulsivantes, entre otros),
producen deficiencias metabolicas y alteraciones de este tipo. Por lo tanto, se puede decir
que hay un gran nimero de factores que inciden en la aparicién de la FLP (Saavedra, 1988).

Asi, cuando nace un nifio con esta malformacion congénita, se canaliza al especialista o
equipo de especialistas (Habbaby, 2001), entre ellos el psicélogo, para determinar las
acciones imprescindibles a realizar durante los primeros dias.

Mientras esto ocurre, la familia encuentra las maneras para enfrentar este acontecimiento
inesperado, para manejar el impacto psicoldgico que la presencia de la deformacion facial
les genera y para encontrar las formas de realizar de la mejor manera posible la
alimentacion, la crianza y la adherencia a los tratamientos y buscar alcanzar la calidad de
vida y el bienestar emocional que se merecen.

En este periodo ocurren las acciones de aprendizaje del paciente y de todos los miembros
de la familia en los procesos de afrontamiento que deben llevar a cabo, necesariamente
siempre en funcidn de cada caso particular y sus complejidades a corto, a mediano y a largo
plazo respectivamente.

Estas acciones, asi como las expresiones que reflejan la realidad objetiva por la que
atraviesan los involucrados en cada momento del largo proceso de tratamiento y
rehabilitacidn, encuentran sentido si ello justifica la recuperacion del portador de la FLP
(Ledn, 2006).

En estos casos, la intervencion psicoldgica se propone diferentes objetivos5 dependiendo de
las necesidades de atencion de las personas que comparten el problema de la FLP. Se
abordan las crisis familiares, los cambios de la imagen facial, se refuerza la autoestima y se
apoya a todos en cualquier momento ante las dificultades presentes entre el médico y el
paciente.

También se manejan adecuadamente las expectativas de éxito y los alcances reales que
tuvieron frente a las cirugias para resolver la FLP, que les impide hacer una vida en comdn
como los demas nifios, limitandolos todo el tiempo en haras de alcanzar la esperada imagen
facial. Casi siempre los cambios anatémicos gque se pueden alcanzar para obtener la imagen
facial deseada, son directamente proporcionales a la afectacion de las estructuras Oseas
afectadas morfolégica y funcionalmente. Su valoracion médica nos permite realizar el
pronostico general o especifico sobre los problemas secundarios y las alteraciones que se

> De diagndstico y evaluacion dirigida a constatar alteraciones psicoldgicas o conocer posibilidades y recursos
de los nifios y adolescentes para enfrentar un evento estresante como: problema de neurodesarrollo,
adaptacion psicosocial (institucion escolar, familia, u otras), una enfermedad, una intervencion quirdrgica,
entre otros problemas. Y que a nivel secundario de atencion, se explora la actitud del nifio y su familia ante la
enfermedad o problema de salud, el nivel de informacién que poseen, el apoyo social que tienen, asi como, el
estilo de afrontamiento, educacion y funcionamiento familiar (Roca, 2000 y Lorenzo, 2005. Pp. 3y 4).
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puedan ir presentando en cada etapa del crecimiento o del desarrollo del tratamiento de la
FLP (Saavedra, 1988 y Castro, 2006).

Podemos mencionar algunos problemas secundarios que se presentan en diferente forma en
cada paciente con FLP, a saber:

Se presentan alteraciones en la fisiologia y en la dindmica muscular del aparato
fonoarticulador, que incluye alteraciones en el habla ocasionadas por la FLP (Tripputi,
1970);

e Aparecen problemas de resonancia y malos habitos al realizar el mecanismo correcto
de respiracion (Juri, 1984);

e Tienen disfunciones de origen faringeo, laringeo, tordcico y otoldgico (Segovia,
1979);

e Esta fisura se acompafia de alteraciones secundarias a las técnicas quirdrgicas
(Mandelbaum, 1987; Avila,1994; Saunders, 1997);

e Padecen de deformaciones maxilares; anomalias dentarias 0 de mala oclusion que
pueden llevar al infante a sufrir ante los ajustes estéticos de satisfaccion con la
apariencia facial (Tobiasen, 1993; Thomas, 1997);

e Sufren la influencia de las vivencias estresantes causadas por vivir con la FLP
(Simkis,1985);

¢ Viven problemas de adaptacion a su condicion limitante (Vanpoelvoorde, 1986;

e Vasan, 1999) que pueden repercutir en su desarrollo psicoafectivo (Cabrera, 1980;
Endriga, 1997);

e Presentan problemas en la estructuracion de su imagen corporal, que repercute en su
propio autoconcepto (Rodriguez, 1997), (Polaino, 1994);

e Tienen dificultad en la adaptacién a los cambios que se dan a causa de la etapa de
desarrollo por la que cursan o por los procedimientos de rehabilitacion (Broder,
1994);

o Aparecen dificultades para el desarrollo cognitivo, para el buen rendimiento o para la
reinsercion escolar (Speltz, 1993);

e Muestran dificultades para el restablecimiento y el mejoramiento de su salud
posterior a los tratamientos (Fragoso, 1996); asi como, para el establecimiento de
las interacciones sociales (Clifford, 1971 y 1986).

Como puede apreciarse, son maltiples, diversos y por toda su vida los efectos que sobre el
nifio tiene el hecho de haber nacido con una FLP.

Para coadyuvar en la atencion del nifio con fisuras labiopalatinas, desde el campo de la
psicologia clinica y de la salud con vistas a alcanzar los niveles de desarrollo, bienestar y
calidad de vida que se desean, se deben tomar en cuenta los factores psicoldgicos sui
generis, presentes en el nifio y su relacion con el afrontamiento materno.

Esta posibilidad de identificar los pensamientos, sentimientos, actitudes y formas de actuar
cotidianamente nos llevara a conocer de su situacion, del sentido y significacion que se le
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otorga desde un principio a la malformacion del hijo, y de las formas de afrontarlo, asi
como, de la posibilidad de resignificacion del evento, al analizarse en forma conjunta los
procesos de afrontamiento materno y las necesidades reales en juego cada vez que las
demandas externas e internas se lo exigen.

De ahi que en la medida en que se profundizd, en las diferentes aristas del objeto de
investigacion, fueron surgiendo varias interrogantes como las siguientes: ¢qué
repercusiones tiene la FLP en el desarrollo fisico, psicolégico, cognitivo y afectivo-
emocional del nifio que lo presenta?, ;qué efectos tiene en la comunicacion, subjetivacion y
el establecimiento de las relaciones interpersonales?, ;qué significado tienen las
manifestaciones conductuales tales como la inhibicion, la ansiedad, el temor, la culpa, la
verguenza, la tristeza, la oposicion, el estrés y el desinterés en las relaciones con los
compafieros y para el aprendizaje escolar?, ;qué alternativas de atencidn requieren o
pueden contribuir, no s6lo al restablecimiento u optimizacion de la salud, sino, al manejo
de estas conductas y a potenciar una mayor calidad de vida e integracion social?, ;qué
impacto psicologico tiene la fisura labiopalatina sobre la funcion materna?, ¢qué
significacion e importancia le da a la situacion?, ¢de que recursos personales y ambientales
disponen para superar la crisis?, ¢cual es la dinamica del afrontamiento materno como
proceso?, ¢a cuales estrategias de afrontamiento recurren con mas frecuencia y por qué?.

La integracion de pensamientos, sentimientos, actitudes y conductas utilizados
cotidianamente por el nifio y que expresan el nivel de desarrollo alcanzado en cada uno de
los siguientes aspectos, son lo que consideramos factores psicoldgicos presentes en esta
poblacién particular: Percepcion de su entorno y aceptacion social, Percepcion de su
Apariencia e Imagen Corporal, Percepcion y Adherencia a los Tratamientos, Integracion y
Fortaleza del Yo, Autonomia y Validismo, Normas y capacidad de puesta en practica de
Limites, Habilidades para la Solucion de Problemas y de Tolerancia a la Frustracion,
Habilidades para las Relaciones Interpersonales, Habilidades Ludicas o de Juego,
Rendimiento Escolar y Adaptacion.

Para alcanzar los objetivos de la investigacion, la muestra, de caracter intencional, por
tratarse de nifios bien conocidos por la autora por su profundo conocimiento longitudinal y
tratamiento durante afios, se fundamentd en el estudio a profundidad de 12 nifios, seis
varones Yy seis nifias, en edad escolar que tienen como caracteristica predominante secuelas
de fisuras labiopalatinas y que han sido intervenidos en por lo menos dos ocasiones,
estando en un rango de edades de entre 6 a 8 afios, cursando primer y segundo grado de
primaria regular que los coloca en el contexto de la Edad Escolar Temprana, en su mayoria
en escuelas oficiales.

Vienen acompafiados de sus madres que han mostrado responsabilidad en el tratamiento,
interés por recibir atencion psicologica, para ellas o para sus hijos, con capacidad de
escucha y adherencia a la institucion.

Como estrategia fundamental de investigacion, se utilizé el método de Estudios de Casos en
Profundidad a partir del Método Clinico, asi como del uso flexible de un determinado tipo
de instrumentos con los que se abordan a los sujetos en estudio durante la practica clinica
psicologica profesional cotidiana, seleccionados a partir de las demandas concretas de la

6



MEMORIAS | CONGRESO INTERNACIONAL PSICOLOGIA'Y EDUCACION
PSYCHOLOGY INVESTIGATION

marcha de cada estudio de caso en particular, en su contexto real. Instrumentos clinicos que
han demostrado efectividad en otras investigaciones o poblaciones del mundo y ahora en
nuestra sociedad mexicana.

En consecuencia, podemos aclarar que la evaluacion realizada, en un contexto natural, de la
practica clinica psicoldgica real, supuso la integracion de la informacion encontrada en
cada caso, més alla de la fria sumatoria de datos alcanzados en cada instrumento muy
valioso que este fuera. Para recopilar los datos se utilizO de manera privilegiada la
entrevista psicoldgica.

Los instrumentos utilizados fueron: la entrevista clinica semiestructurada aplicada a
profundidad, el laminario CAT-A, dibujos proyectivos y la escala de afrontamiento
materna.

Instrumento de investigacion predilecto fundamentado en el método clinico, es utilizado de
forma semiestructurada con la connotacion de ser aplicada en profundidad, recopilando la
mayor cantidad de informacién, incluida aquella mas alla de la propuesta por el propio
instrumento. Cabe resaltar que la técnica del dibujo es...

“...una especie de proyeccion de su propia existencia y de la que le rodea. Nos conduce a
los problemas que para él se plantean —cotidianamente-, permite conocer de la historia
personal y las situaciones que vive. Es decir, lo que dibuja el nifio obedece a una cadena de
asociaciones intelectuales y afectivas que estdn en funcion de su experiencia personal”
(Cambier, 1990; citado por Esquivel, 1994; Pp. 151).

El Test de Apercepcion Tematica constituye un método eficaz para el descubrimiento de
determinadas tendencias, emociones, sentimientos, complejos y conflictos dominantes de
una personalidad. Su valor especial reside en su poder de revelacion de las tendencias
subyacentes inhibidas que el sujeto o paciente no quiere o no puede admitir a causa de su
indole inconsciente (Alonso, 2003). Su version para nifios, el Laminario CAT (Children
Aperception Test) elaborada por Bellak (1986), esta compuesta por diez laminas con
personajes especificamente animales y otros ligeramente antropomorficos, consiste en
presentarle al nifio una serie de cuadros estimulo estandarizados para que relate una historia
de cada una de ellas. A manera de prueba de imaginacion, la tarea podra absorber tanto al
sujeto que revele cosas de si mismo, que nunca hubiera dado a conocer en un interrogatorio
directo (imagen radiografica de su yo interno). La experiencia demuestra que se pueden
obtener historias reveladoras e interpretaciones de gran validez como problemas de
alimentacion, de satisfaccion o no de necesidades, rivalidad entre hermanos, atencion
proporcionada por las figuras mas importantes y/o de relacion desplazadas en otros, (como
pueden ser los especialistas del equipo multidisciplinario), miedos, habitos de limpieza,
conductas agresivas o de agresion asi como sobre el proceso psicoldgico interno y las
estrategias a las que recurre con mas frecuencia, como mediadores en la situacion
estresante.
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ANALISIS DE RESULTADOS

Dando respuesta al primer objetivo, en la Tabla siguiente indicamos la identificacion de los
nifios en cuanto a su nivel de adaptacion, tal y como se sugiere en los procedimientos del
Capitulo Metodoldgico, a partir de lo anterior, presentaremos un resumen del analisis
obtenido, tomando en cuenta las variables y su relacion con los resultados adaptativos del
grupo de nifios con FLP.

Durante la realizacion de la investigacion la demostracion de conductas y actitudes de
aceptacion para con los nifios, hizo que se pudiera constatar que conforme se sienten en
confianza o perciben un entorno benevolente se muestran méas cooperativos y se expresan
méas favorablemente (esto sucedio con casi todos los nifios que evaluamos y que han
recibido atencidn psicolégica).

Las expresiones verbales, gestuales, simbdlicas o de elaboracion narrativa obtenidas
durante las entrevistas y con los materiales de evaluacion, permiten corroborar lo dicho
sobre su situacién actual, su mundo interno y reconocer aquello que les preocupa, que lleva
a pensar, sentir y actuar como lo hacen cotidianamente y que es un reflejo del nivel
alcanzado en su desarrollo, subjetivacion y calidad de vida, ademéas de la adaptacion e
integracién social. Todo ello, desde una perspectiva clinica, fue tomado en consideracion
para dar respuesta al presente objetivo.

ANALISIS DE LA CARACTERIZACION PSICOLOGICA DEL NINO CON FLP

En esta forma podemos (véase cuadro en el final del documento); identificar las
caracteristicas de los nifios con FLP, en funcion de su nivel de adaptacién, desde la clinica
derivada de los estudios de caso en profundidad, el nifio JJ es un “caso tipo” representativo
de buen nivel de adaptacion a pesar de sus condiciones de salud (con cuadros multiples de
IVAS, en ocasiones pobre calidad de alimentacion, particulares problemas dentarios, como
son la falta de dientes y mala oclusion, entre otros), pero sin embargo ha alcanzado un
importante desarrollo en todas las variables estudiadas que le han permitido un 6ptimo
nivel de integracion social.

Por el contrario, nifios como C., caso tipo representativo de mala adaptacién e integracion
social, tienen serias incompetencias en cada una de las variables estudiadas lo que los lleva
a tener dificultades en su adaptacion e integracién social.

CONCLUSIONES

La optimizacion de los recursos en Salud Publica y de atencion en materia de intervencion
en Psicologia Clinica y de la Salud a complejos y sensibles problemas sanitarios es una
demanda creciente en el México de hoy.
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La realizacion del presente trabajo tuvo a bien contribuir en la atencion de esta demanda y
constatar, desde la practica profesional y personal, las necesidades y requerimientos que
tienen tanto el paciente infantil con una condicién facial tan compleja como la FLP, como
sus madres que estan convocadas a un activo papel de afrontamiento durante largos afios.

Ello presupone un complejo proceso de atencion integral llevado a cabo por especialistas
del equipo inter y multidisciplinario, donde la Psicologia tiene un papel predominante en
aras de contribuir a fines esenciales: la rehabilitacion facial tanto como sea posible, pero
sobre todo desde una perspectiva de Optima adaptacion e integracion social, facilitadas por
la dptima estructuracion de su personalidad y con ello alcanzar los niveles de bienestar
social y la calidad de vida que todo ser humano debe gozar.

1.

2

Dada su propia condicion fisica, a los nifios con FLP, les ha llevado mucho
tiempo y esfuerzo adaptarse a su situacion y adquirir un aceptable nivel de
adaptacion e integracién social en el momento del ciclo vital en que se
encuentran: la edad escolar temprana.

A pesar de evidentes diferencias individuales, los factores psicolégicos que
parecen caracterizar a los nifios con mejore niveles de adaptacién son: una
positiva percepcion de su entorno y aceptacion social (que les permite apreciar
favorablemente las reacciones y actitudes de los otros para con él o ella y
reaccionar ante esto de la mejor manera); el desarrollo de una objetiva
autoconciencia de su situacion, basicamente en cuanto a la percepcion de si
mismo Yy su imagen corporal (que se presentan y se van modificando a través
de los tratamientos y la rehabilitacion); la activa adherencia a los tratamientos
(mientras mas responsable y activo en los procedimientos mas beneficios y
resultados obtendra); el desarrollo de su integracion y fortaleza yoica (hasta
que punto es asertivo y capaz de lograr un equilibrio entre las exigencias de la
realidad y su capacidad interna de manejarlas); un buen nivel desarrollo de su
autonomia y validismo (principio de organizacion de su incipiente desarrollo
de la personalidad e independencia fisica, psicoldgica y social); desarrollo de
la habilidad para poner en practica limites (asumiendo como propios los
principios, normas, valores familiares, sociales, etc.); desarrollo de habilidades
para solucionar problemas (ser practico, resolver necesidades y conflictos de
manera adecuada para su edad); desarrollo de la tolerancia a la frustracion a la
hora de hacer frente a los infortunios, sorpresas, rechazos; asi como desarrollar
su habilidad para las relaciones interpersonales estableciendo enlaces
significativos con todo tipo de figuras de relacién, basicamente para el juego,
actividad humana consciente y singular como alternativa para satisfacer
necesidades, deseos y oportunidad para solucionar conflictos externos o
internos y confrontar las ansiedades de la vida cotidiana, la internacion y los
procedimientos rehabilitatorios; y finalmente un satisfactorio rendimiento
escolar que evidencia la integracion del nifio a la actividad basica por la cual
se evalUa su desempefio social en este momento del ciclo vital.

En cuanto al afrontamiento materno, el Impacto Psicolégico Emocional que
provoca la malformacion congénita sobre el psiquismo de todas las madres,
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las lleva a replantear su existencia y a recurrir a procesos de evaluacién de la
situacion en aras de buscar un 6ptimo afrontamiento.

Al igual que ocurre con los nifios, las Optimas formas de afrontamiento
materno parecen caracterizarse por una mezcla ‘“noble” de emociones
negativas, donde coexisten I6gicas manifestaciones tanto de depresion como
de ansiedad y cdlera aunque sin una marcada prevalencia, en cuanto a
frecuencia o intensidad, de una de ellas, sin una connotacién desorganizada, y
acomparfiadas de otras emociones positivas como el amor al hijo y satisfaccion
con lo logrado hasta aqui, lo que se traduce en acciones con mayor
connotacion positiva y de optimismo; capacidad de revalorar y resignificar
eficientemente la situacion, adherirse a los tratamientos en forma responsable
y apoyar en el desenvolvimiento del hijo;  enfrentan con aceptacion y
optimismo lo que significa la malformacién, en forma desafiante, abriendo
camino al proceso activo de desarrollo, autonomia y validismo del hijo.

Una tendencia hacia lo positivo la realiza principalmente la madre, que
muestra un afrontamiento complejo, en que predomina la realizacién de
acciones directas para dar soluciones a los problemas concretos, haciendo a su
vez un eficiente uso de estrategias creativas que favorecen el control de los
negativos efectos emocionales generados por la limitacion.

Una presencia activa e implicacion afectiva, facilita quela madre realice
acciones que promueven gratas experiencias emocionales y el desarrollo de
una buena capacidad para ofrecer y recibir experiencias y vivencias de afecto,
de esperanza, educativas y de comunicacion, las que han transmitido a los
hijos en tiempo y forma; a través de un consistente manejo y exigencia de
pautas de conducta, reglas y valores que permiten al hijo acceder con mejor
desempefio al proceso de desarrollo y asimilacién adecuada de roles.

Asi es que las estrechas relaciones entre los procesos de afrontamiento
materno y los resultados adaptativos y de integracidn social en nifios con FLP,
fundamentalmente desde una perspectiva positiva, nos lleva a suponer que:
aquellos nifios con mejor adaptacion tienden a ser hijos de aquellas madres
con mejor proceso de afrontamiento.

Resaltan en los nifios con buena adaptacion, dos elementos del proceso de
afrontamiento de sus madres que son el referido al componente emocional en
que tras el nacimiento, y desde entonces, de un hijo con FLP, han vivenciado
una mezcla no desorganizadora de logicas emociones negativas asociadas a
una situacion objetivamente estresante, pero acompafiadas de la conviccion y
deseo de que algo puede hacerse desde una posicion optimista y una tendencia
a un afrontamiento complejo, pero ajustado a las demandas de cada situacion
especifica en particular, basicamente con acciones directas y una eficaz
resignificacion desde una optica positiva de lo acontecido.

Por su parte, las madres con buen afrontamiento parecen influir
favorablemente en aspectos sustantivos para la adaptacion e integracion social
del nifio como son la aceptacion de la limitacion la buena adherencia a los
tratamientos, habilidades para poner en practica limites y seguir reglas
establecidas, las habilidades para solucionar problemas y el desarrollo de una
buena capacidad de tolerar las frustraciones, asi como un sobresaliente
desempefio escolar
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RECOMENDACIONES

1. Con el fin de sensibilizar a la poblacién y optimizar los recursos asistenciales,
educativos y de desarrollo social, que den cuenta de las necesidades y de lo que se
requiere por implementar en el sociedad mexicana en pleno siglo XXI, es
recomendable transmitir esta informacion en los medios disponibles y de
divulgacion cientifica, asi como a autoridades competentes que puedan multiplicar

la aplicacién, haciendo énfasis fundamental en profesionales de la Salud que se

ocupan de esta particular situacion de salud, con vistas a optimizar su atencion,
tratamiento y rehabilitacion integral. Apoyandose en los resultados tedricos y

empiricos derivados de la Tesis, disefiar y demostrar la efectividad de Programas
Profilacticos y o de Intervencion en aras de mejorar el bienestar, calidad de vida e

insercion social de los nifos con FLP.

CUADROS Y TABLAS

CUADRO 1.- SUJETOS DE LA MUESTRA ESTUDIADA

CASOS EDAD SEXO | ESCOLARIDAD | ADAPTACION
1 “C” 6 6/12 J 1° PRIMARIA NA
2 “Liz” 6 7/12 Q 1° PRIMARIA BA
3 “U” 6 9/12 &) 1° PRIMARIA BA
4 “S” 74/12 4 1° PRIMARIA NA
5 “L” 74/12 Q 2° PRIMARIA RA
6 “G.D.” | 76/12 Q 2° PRIMARIA RA
7 “JE” 711/12 48 2° PRIMARIA BA
8 “A” 8 3/12 J 2° PRIMARIA RA
9 “Abi” |84/12 Q 2° PRIMARIA RA
10 “B” 8 6/12 Q 2° PRIMARIA BA
11 “1” 8 9/12 &) 2° PRIMARIA RA
12 “1)” 811/12 Q 2° PRIMARIA BA

Leyenda: NA =no adaptado RA =relativamente adaptado BA = bien adaptado

TABLA 1.- RESULTADOS INTEGRALES DEL ANALISIS DE CATEGORIAS

v Nifios Adaptados e Integrados

Psicosocialmente

Nifios con claras dificultades para
Adaptarse e Integrarse
Psicosocialmente

11
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1. Percepcion de su entorno:

Tienen una percepcion de su entorno que
se mueve dentro de lo placentero, tolerante
y educativo hasta lo sobreprotector y de
aceptacion social, con muestras claras de
demostracion de afecto, que le permiten
sentirse comodos y manejar sus emociones
favorablemente.

A diferencia del otro grupo, perciben su
entorno como intolerante, hostil y esto los
lleva a no tener interés de dar y/o recibir
afecto, o sentirse comodos en cualquier
lugar.

2. Autoconciencia de su Situacion Real, Percepcién de Si mismo e Imagen

Corporal:

Presta atencion selectiva a la percepcion
de su imagen facial y la contrasta con las
expectativas, manifestandose  sentirse
satisfecho con su apariencia y es
autoconciente de su situacion real; se
saben defectuosos porque asi se lo hacen
ver los adultos, pero, en forma creativa
salvan esta situacion, siendo asertivos
como sus figuras de identificacion se los
han ensefiado; siendo objetivos, tienen una
tendencia a percibir su apariencia sin
grandes diferencias, lo que les permite
adquirir  una  autoimagen  corporal
conforme a lo deseado.

A estos nifios, en cambio se les dificulta,
tener una clara autoconciencia de su
situacion, en realidad la perciben muy
negativa, por las experiencias que les
genera la malformacion, lo que les lleva
con frecuencia a recurrir a estrategias de
evasion, regresion y falta de adecuacion,
lo que impide estructurar  sus
pensamientos, sentimientos y conductas
conforme a lo esperado. La percepcion de
su apariencia es de ser defectuosos, y
rechazados por ser muy distintos a los
demas, esto los hace sentirse culpables,
avergonzarse y auto castigarse.

3. Adherencia a los Tratamientos:

Son responsables y se hacen cargo de su
autocuidado, cooperan activamente con los
especialistas, siguen las indicaciones,
muestran interés y hasta pueden minimizar
la tension que estos procedimientos o las
demandas sociales les generan, siendo
resilientes la mayoria de las veces. Se
observa una tendencia a percibir que los
tratamientos han sido eficaces.

Este grupo de nifios muestra una actitud
irresponsable y poco compromiso ante los
tratamientos, cuidado de los aparatos, o
asistir puntualmente a sus citas, etc., a
pesar de esto no se produce una negacion
0 rechazo total acerca de la necesidad de
los tratamientos

4. Integracion y fortaleza yoica:

Tendencia regularmente asertiva, activa y
capaz de imponerse, mostrando un
desenvolvimiento socialmente aceptado a

No asertividad, pueden ser muy agresivos
0 sumisos ante los demas, con predominio
de un estado emocional negativo. Tienden

12
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la par que hacen valer sus derechos con
firmeza y flexibilidad. Clara emancipacion
de sus figuras de identificacion.

a reaccionar en forma impulsiva ante las
fallas de habla o en situaciones de temor,
ansiedad, y estrés vivenciadas
cotidianamente.

5. Autonomiay validismo:

Tendencia a la autonomia, a pesar de no
ser completamente independientes de
acuerdo a lo esperado para su edad,
muestran un desarrollo relativamente
autonomo en las areas, cognoscitivo,
psiquico y social, lo que favorece su
autoestima, subjetivacion y desarrollo de
habilidades propias para la comunicacion e
interaccion social.

Variabilidad méas hacia la dependencia,
mostrando dificultad para independizarse
de los adultos responsables de su atencion,
muchas dificultades para aceptar los
cambios y hacerles frente de manera
auténoma, etc. Todo ello muy relacionado
con una baja autoestima y pobre capacidad
de expresion.

6. Habilidad para poner en préactica los limites:

Se apegan facil y esencialmente al
cumplimiento de reglas y limites. Ello
implica un adecuado grado de autocontrol
y conocimiento y respeto de valores,
principios  transmitidos y aceptados
socialmente.

Es inestable en el cumplimiento de reglas
y limites. Muestra poca habilidad para
poner en practica limites, indicaciones y
autocontrolarse, lo que los hace ser
percibidos como mal educados o rebeldes.

7. Habilidades para la Solucion de Problemas:

Capaces y con habilidades para la solucion
de problemas de diferentes tipos.
Comprensivos ante situaciones
inesperadas, conflictos 0 demandas de la
vida que les hacen tomar decisiones
importantes, mostrandose  activos Yy
resilientes y capaces de salir adelante a
medida que se  presentan los
requerimientos.

Presentan inestabilidad y dificultades para
la resolucion de todo tipo de problemas.
Se les dificulta desarrollar habilidades para
tomar decisiones importantes, se muestran
debiles o vulnerables ante cualquier
situacion estresante que puede aparecer en
su vida cotidiana.

9. Habilidades para las Relaciones Interpersonales:
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Tendencia mas hacia la sociabilidad, a
comunicarse con los demés y establecer
lazos afectivos fuertes, buscando fuentes
potenciales de Apoyo Social y un
acercamiento estable a las demas personas.
Son hébiles hébil comunicadores de sus
sentimientos y necesidades, situacion que
les permite adquirir una Optima
integracion social.

Tendencia méas hacia el retraimiento, poco
sociable y comunicativo, evitando o
desaprovechando fuentes potenciales de
Apoyo Social y mostrando un alejamiento
de las demas personas. Son irritables,
impulsivos y se sienten poco valorados, lo
que compromete mas aun sus lazos con los
demas.

10. Habilidades para el Juego:

Habiles para disfrutar las actividades de
juego que se convierte en una importante
actividad rectora en sus vidas cotidianas,
muestran disposicion a satisfacer sus
necesidades en forma activa y de modo
placentero.

Irregularidades  ladicas aunque con
tendencia a dificultades o torpezas y
evasiones de los contextos de juego
grupales. Pasivos, poco habiles para jugar,
dibujar o platicar acerca de sus problemas,
necesidades, deseos, aun en situaciones
ludicas.

11. Rendimiento Escolar:

Demuestran  un  alto  rendimiento
académico y se desenvuelven sin ningun
problema, disfrutan ir a la escuela,
estudiar, ya sea actividades escolares
obligatorias y planificadas o actividades
que reflejen el deseo de aprender.

Por debajo de lo esperado, no es habil en
estos menesteres y/o presenta dificultades
para estar a gusto en la escuela, estudiar o
realizar actividades que impliquen un
esfuerzo académico.

RESUMEN

Trigos Micolo, 2008; Director del Programa Nacional de Cirugia Extramuros, S.S.A. ha
reportado que en México: “La incidencia es 1 por cada 750 recién nacidos (1.26 X 1000
habitantes) con una variacion nacional de 0.8 a 1.6, donde predomina la malformacion
congénita en 1000 recien nacidos vivos. La Prevalencia se iguala a incidencia por afio,
menos mortalidad, de 1.25 X 1000 = 121,750 casos en 97.5 millones equivalen a 125,000
pacientes, correspondientes a aquellos casos acumulados en México”.

Esta es la causa por la que es muy importante estudiar a fondo acerca de lo que piensan,

sienten y hacen estos nifios y los adultos responsables de su atencion, educacion y
formacion, y de los recursos emocionales, personales y sociales con los que cuentan para
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hacer frente a este acontecimiento sumamente estresante. Estas experiencias producidas por
la tension que resulta de esta condicion, iran produciendo efectos sobre la valoracion
personal del nifio, entre otras, que lo puede llevar a sobrevalorarse, infravalorarse o a
alcanzar niveles de normalizacion y de salud mental, cuando se produce un éptimo
afrontamiento. Padecer de FLP coloca al individuo en una situacion desfavorable para el
desarrollo de su personalidad, lo que convoca a la éptima utilizacion de los procesos de
afrontamiento, en tanto los mismos resultan expresion individual del sujeto en busqueda de
la adecuada adaptacion, aceptacion personal e insercion social.

A partir del método clinico con su intencionalidad fundamental de estudio de casos en
profundidad, se realizé un estudio retrospectivo, esencialmente descriptivo -aunque sin
obviar acciones, tanto exploratorias como correlacionales y explicativas, donde fuera
posible hacerlas-, de corte transversal con infantes atendidos en la consulta de cirugia
maxilofacial del Hospital del Nifio Morelense, en Cuernavaca, México, en el periodo anual
ubicado entre 2002 y 2003. El grupo estudiado estuvo compuesto por un grupo de 12
infantes en edad escolar temprana, con diferentes problemas secundarios derivados de la
malformacidn, con mejoras significativas producto de los diferentes tratamientos a los que
se han sometido y que no presentaran deficiencia mental u otros problemas sociales,
culturales y econémicos que les impidiera asistir regularmente a sus consultas. Asimismo
se trabajé con un segundo grupo compuesto por 12 mujeres, madres de los nifios referidos.

Para explorar las estrategias psicoldgicas que utilizan estos sujetos en el enfrentamiento al
impacto psicologico que genera la malformacion congeénita sobre su psiquismo, que les
genera tension, con sus consecuencias psiquicas correspondientes, se realizaron entrevistas
semiestructuradas aplicadas en profundidad. Teo6ricamente el estudio de los factores
psicoldgicos en nifios con FLP y su relacion con los procesos de afrontamiento materno,
vistos desde una postura transaccional y clinica, nos permite caracterizar a los sujetos
estudiados y determinar algunas regularidades, ademas de analizar de forma intensiva a
cada uno de ellos, y teniendo en cuenta que, segun este marco de referencia, lo general se
expresa a través de lo singular.

En el hijo, este modo adecuado de proceder de la madre le lleva a acceder con mejor
desempefio al proceso de desarrollo y adaptacion a la FLP. El analisis de resultados nos
indica que seis de los nifilos mejor adaptados del grupo estudiado, resultan ser hijos de las
seis madres con mejores niveles de afrontamiento (respectivamente), lo que nos indica que
contribuyen eficazmente al desarrollo de su incipiente personalidad y a la participacion
activa en la rehabilitacion, con lo que se ha obtenido éxito en los diferentes tratamientos.
Estos resultados, muestran la relacion que existe entre la evaluacion cognitiva, los procesos
de afrontamiento materno a la FLP, su dinamica, re significacion del acontecimiento, los
recursos personales, los motivos y los factores psicologicos presentes en los hijos.
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