UNIVERSIDAD NACIONAL
AUTONOMA DE MEXICO

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES

ACATLAN

“ORIENTACION PEDAGOGICA A PADRES CON NINOS DE LABIO Y
PALADAR HENDIDO”

TESINA
QUE PARA OBTENER EL TITULO DE
LICENCIADA EN PEDAGOGIA
PRESENTA:

MA. DEL SOCORRO LETICIA BACA RODRIGUEZ

ASESOR: LIC. ESTELA URIBE FRANCO

ACATLAN, MEXICO NOVIEMBRE 2010



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



Agradezco con todo mi cariiio y amor el apoyo de mi familia, en especial a mi
esposo y mi madre que gracias a ellos se pudo llevar a cabo la realizacion de este
trabajo. También me siento agradecida con la Lic. Estela Uribe F., por su ayuda en

el asesoramiento del mismo.



INDICE

Introduccién

Capitulo 1.

1. La llegada de un nifio con labio y paladar hendido a la familia
1.1 Primera fase: la aceptacién

1.2 Segunda fase: negacion

1.3Tercera fase: reorganizacion familiar

Capitulo 2.

2. Etiologia del labio y/o paladar hendido y alteracion del aparato fono-articulador

2.1 Factores etiologicos de las fisuras

2.1.1 Hereditarios

2.1.2 Ambientales

2.1.3. Toxicos

2.1.4 Hormonales

2.1.5 Mecanicos

2.1.6 Estrés intrauterino

2.2 Crecimiento y desarrollo embriol6gico maxilofacial

2.3 Alteraciones en la fisiologia y la dindmica muscular del aparato fono- articulatorio
del nifio con LPH

2.3.1 Alteraciones en el habla del paciente fisurado

2.4 Medidas preventivas por niveles de atencion

13

16

16

18

18

19

19

19

21

28

32

39



Capitulo 3

3. Probleméticas que enfrentan los padres con nifios de labio y paladar hendido
3.1 Como dar a conocer la malformacién del nifio a familiares y amigos

3.2 Importancia de la orientacién adecuada a padres de familia

3.3 Como alimentar al bebé con LPH.

3.4 Porque el cuidado del oido

3.5 Fomentar la autoestima en nifios con LPH.

Capitulo 4

4. Beneficios de la estimulacion temprana

4.1 La estimulacién temprana

4.2 Beneficios de la estimulacion temprana

4.3 El papel de la madre como estimuladora

4.4 Sugerencias para dar la estimulacion temprana

4.5 Papel de la estimulacién temprana en el desarrollo del lenguaje

4.6 Elaboracion de material hecho en casa

Capitulo 5

41

42

43

43

46

49

51

62

63

64

68

69

73

77

79

84

5. Propuesta pedagdgica: “como apoyar a mi hijo con labio y paladar hendido en casa” 86

5.1 La evolucion del lenguaje en el nifio

5.1.1 Fases del lenguaje

5.1.2 Procesos de la lectura

5.1.3 Fases de la escritura

5.2 Tratamiento fono-audioldgico del nifio con LPH

5.3 Reeducacion respiratoria

89

92

93

94

94

99



5.3.1 Recomendaciones para ejercicios de soplo respiratorio
5.3.2 Reeducacion muscular orofacial

5.3.3 Ejercicios para la lengua

5.3.4 Masaje del velo del paladar

5.3.5 Estimulacién de la mordida

5.3.6 Correccion de la articulacion

5.3.7 Ejercicios para la discriminacion auditiva
5.3.8 Ejercicios para corregir el golpe glético
5.3.9 Ejercicios para el escape nasal

5.3.10 Ejercicios para corregir la rifonia

5.4 Problemas de aprendizaje en nifios con LPH.

5.5 La familia como principal apoyo para la integracion escolar

Conclusiones

Referencias

100

103

104

104

105

105

107

107

108

108

109

111

114

118



Introduccioén

Una de las malformaciones craneofaciales congénitas producidas por defectos
embrioldgicos, en la formacion de la cara, es la del labio y paladar hendido. La frecuencia
de aparicién demostrada por estadisticas indica que la incidencia considerada en conjunto
varia entre cifras que van de 1 por 600 a 1 por 1,200 nacimientos, dependiendo del pais o

grupo racial que se trate.

La investigacion de Armendares y Lisker menciona que en México hay de 1.39 casos por
cada 1000 nacidos vivos, lo que representa 3321 casos anuales aproximadamente.
(Trigos, Guzman, Lépez.2003, p.36)

El labio y paladar hendido es similar en hombres y en mujeres, se presenta en un 50% de
cada uno, el labio hendido es més frecuente en hombres con un 25% de los casos, en
tanto que el paladar hendido es mas frecuente en mujeres y también representan un 25%

de su frecuencia.

Segun un articulo escrito por el Dr. Ignacio Micolo, médico cirujano de la SSA, menciona
gue en México se tiene una deficiencia de 3,500 a 3,600 cirugias anuales, si estas cifras
son cercanas al trabajo que se desarrolla, es preciso reconocer que en la actualidad no se
cubre la incidencia y mucho menos la prevalencia de labio y paladar hendido a nivel
nacional y contando con que México tiene una economia emergente, todavia con grandes

problemas de salud que se deben de atender.

Los nifios que nacen con esta malformacion, primeramente deberan ser canalizados con
el cirujano que valora su situacion y decidira en qué momento sera su primer cirugia,
también interviene el ortodontista que lo preparara para la cirugia y decidira si es
necesario un dispositivo para facilitar la alimentacion del bebé, pero no en todos los casos
es asi, pues los nifilos de bajos recursos econdémicos son tratados por cirujanos que hacen

campafias ambulatorias gratuitas nacionales o internacionales.



El modelo de atencién ha sido deficiente desde hace algunos afios y tal vez sea esta la
razén por la cual siguen llegando a nuestro pais grupos de especialistas para atender a

los nifios con labio y paladar hendidos.

Ademas existe el problema de la pobreza, marginacion y aislamiento en un alto porcentaje
de la poblacién. Para las familias de recursos econémicos bajos, dada la lejania y
aislamiento de muchas de ellas con nifios de labio y paladar hendido, trasladarse y/o
alojarse cerca del lugar donde podra ser atendido su hijo con esta malformacion significan
gastos con los que a veces no cuentan y su idiosincrasia y resistencia a dejar aunque sea
temporalmente su casa y su labor impiden que se dé atencion oportuna al pequefio. La
pobreza, marginacion y perspectiva dificultan la prevencion y/o la solucién oportuna a

estos problemas.

Gracias a las campafias propuestas por el Dr. Ortiz Monasterio que se realizan por medio
de SSA, menciona que para el afio 2002 se incrementé un 600% la atencién a nifios con
labio y paladar hendido en cuanto a la cirugia, pero aun sigue siendo insuficiente. Siendo
los estados de mayor incidencia en nuestro pais: Chiapas, Guerrero, Oaxaca, Puebla,
Veracruz, aportando mas de 1500 casos nuevos.

En algunas ocasiones, durante el embarazo no se logra detectar que existe un problema
de labio y paladar hendido, si no hasta el momento del nacimiento, por lo que la mama 'y
el nifio quedan bajo la guia, hasta entonces, del ginecélogo o pediatra que son los
primeros médicos que la van orientando y la canalizan hacia el equipo de especialistas

gue van a atender al nifio durante los siguientes 15 afios de su vida.

AlUn en nuestro pais se dan situaciones en que la orientacién a los padres no es la
adecuada, los médicos no llegan a explicarle a la familia de manera explicita la
problematica del bebé que nace con labio y paladar hendido y los cuidados que se
requieren, las técnicas de alimentacién, el aseo bucal y que se necesita de mas paciencia
gue un nifio que nace en condiciones normales, la mama requerira de apoyo de los

familiares para hacer menos pesada la tarea de atenderlo.

Esta investigacion tiene como finalidad, buscar informacion sobre la malformacién
craneofacial de labio y paladar hendido, para darle una perspectiva integral, debido a que

los nifios son atendidos por varios especialistas, en donde cada uno se dedica a su area,
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y los padres escuchan diferentes opiniones respecto al tratamiento de su hijo, generando
en ocasiones confusion. También ver de qué manera hacerles llegar a los padres dicha
informacion, darles una orientaciéon de como pueden ellos apoyar en casa, a quién y en
donde pueden acudir, donde pueden encontrar datos sobre el tema. Pues no todos los

ninos tienen la misma calidad de atencién.

El trabajo estd4 conformado tomando en cuenta lo que va sucediendo con la familia y el
bebé, desde que les dan a conocer la noticia de las condiciones en las que nacera o nacié
el nifio, pasando por las diferentes etapas de aceptacion, adaptacién y reorganizacion

familiar.

Posteriormente conoceremos las condiciones anatémicas y fisioldgicas, desde el punto de
vista médico, lo que nos ayudara a entender el tipo de tratamiento que conlleva esta
malformacion, y nos aportard bases con la finalidad de conocer las deficiencias en el
lenguaje, ya que estos nifios que nacen con labio y paladar hendido, sus érganos que
participan en el proceso del habla, estdn alterados en lo que respecta a su anatomia y
funcionalidad.

Se plantearan algunas de las problematicas con las que se enfrentan los padres de familia
con este tipo de nifios, ya que la falta de orientacion e informacién adecuada de los
diferentes médicos ocasiona confusiébn en los padres; se observara que la falta de
comunicacién entre los especialistas y la falta de trabajo multidisciplinario conlleva atrasos

del tratamiento, lo que crea en los padres, inseguridad en la toma decisiones.

Quiero hacer la aclaraciéon que no se pretende dejar de lado el papel tan importante que
juega el especialista que atiende al nifio con labio y paladar hendido, el apoyo de los
padres hacia el hijo con esta malformacién no es dejar de lado el tratamiento del médico.
Si no mas bien estar seguros de que el nifio esta bien atendido. Y que el padre de familia

tiene la obligacion de informarse al respecto.

Conoceremos la importancia de la estimulacion temprana como herramienta para la
terapia de lenguaje, ya que regularmente no esta incluida en el tratamiento a nifios con
labio y paladar hendido, y sus beneficios como terapia de pre-lenguaje son considerables,
también como preventivo en problemas de aprendizaje. Aqui es donde el padre de familia

hace su mayor aportacion de apoyo en casa.



El nifio con labio y paladar hendido no esta considerado dentro de los nifios con
capacidades diferentes, ni psicopedagdgicamente porque es una malformacién que desde
el punto de vista médico se supera, pero que pudiera tener secuelas en cuanto a la
diccion, problemas de aprendizaje, la estética de la cara, la autoestima, el autoconcepto.
En ocasiones se canaliza con el psicélogo a terapia para ayudar en las etapas de
aceptacion y autoestima del nifio, pero no se toma en cuenta la prevencion de problemas
de aprendizaje que pudiera tener en la escuela durante el proceso de ensefianza-
aprendizaje, tomando en cuenta que en la alteracion de labio y paladar hendido
intervienen varios érganos que estan afectados como: la nariz, boca, el oido y que
intervienen en el desarrollo del lenguaje, ya que estos estan directamente ligados a la

lecto-escritura.

Finalmente trataremos el tema de la importancia del lenguaje en nifios con Labio y/o
paladar hendido, ya que cominmente la terapia de lenguaje la canalizan hasta que el nifio
(con cirugia de labio y cierre de paladar) estd mas grande, alrededor de los dos afios o
mas afios, algunos nifios llegan con vicios de fonacion, que después se lleva mas tiempo
corregirlo. Si nos aseguramos de que el nifio tenga la mejor diccién posible, generard una
buena autoestima, seguridad en si mismo, tendremos un ser que facilmente establecera
relaciones interpersonales y se podra integrar a la sociedad sin mayor problema. También
iremos previniendo problemas de aprendizaje, pues la lecto-escritura esta intimamente

ligada al lenguaje.

Para finalizar quisiera hacer la aclaracion que debido a la constante repeticion del término
labio y paladar hendido, en los siguientes capitulos aparecera como LPH, de esta manera

facilitaremos la lectura del mismo.



CAPITULO 1

La llegada de un nifio con labio y/paladar hendido a la familia

Contenido

1.1  Primera fase: la aceptacion.
1.2 Segunda fase: negacion.
1.3 Tercera fase: reorganizacion familiar.



CAPITULO 1

1. Lallegada de un nifio con labio y/o paladar hendido

en la familia

Es natural que en el momento que a los padres les dan a conocer la noticia, por primera
vez de que ha llegado a la familia un nifio con labio y paladar hendido, constituya un
momento especialmente critico, que requiere de la sensibilidad de quienes tengan que

comunicar la noticia.

Esto sera una dura prueba para los padres de afrontar y asimilar algo tan inesperado que
puede sobrepasar su capacidad de reaccion. Si esto se ha detectado durante el periodo
de gestacion los padres tendran tiempo para pasar por el proceso de aceptaciéon antes de
la llegada del nifio(a), les dara tiempo de buscar informacion, orientacién y sobre todo
tratar de permanecer en calma. Pero si la noticia se ha dado en el momento del
nacimiento, apenas comenzara el proceso de adaptacién y posteriormente, los padres,
afrontaran otros momentos criticos. Pasado un tiempo lo tomaran en una dimension
menos traumatica que el de la primera noticia. El estudio de algunos autores del impacto
gue produce en los padres el conocimiento de las limitaciones de su hijo, ha puesto de
manifiesto un légico abanico de reacciones con multiples variables: la personalidad de los
padres, su entorno familiar y social, la edad, la existencia de hijos mayores, su situacién
civil o religiosa, etc. A pesar de ello determinadas reacciones suelen repetirse. La familia

suele pasar por tres fases en las que va asimilando esta nueva experiencia.



1.1 Primera fase: la aceptacion

Desde el momento en que se recibe al nifio en estas condiciones, la familia recibe un
impacto emocional que puede derivar en diferentes sensaciones como: profunda tristeza,
angustia, desolacién, rabia, frustracion que es cuando vienen interrogantes: ¢Qué
habremos hecho mal?, ¢Por qué a mi?, ¢Qué he hecho para merecer esto?, ¢En qué

rama familiar puede estar la causa o el origen?

Ante esta actitud se sugiere permanecer en calma y tratar de no entrar en conflicto con la
pareja, pues son muchas las causas que pueden ser el origen del labio y paladar hendido
en un nifio; hasta ahora no se ha encontrado un factor Unico que lo determine, pues es
multifactorial. A medida que la pareja permanezca unida, sin manifestar reproches de qué
lado de la pareja pudo haberse heredado, se facilitara la comunicacion y podran tomar las

decisiones mas idéneas para el nifio(a).

La aceptacion es un proceso que varia en cada familia, pues influye su contexto socio-
econdmico, idiosincrasia y a veces también, los miembros que la conforman. Los médicos
gue tratan al nifio tienen mucho que ver en que la familia tenga una perspectiva positiva o

negativa de la situacion.

El hecho de haber asimilado esta situacion y la actitud positiva de los padres ante esta
malformacion, se debe de proyectar a un futuro en la aceptacion del nifio a su condicion y

aprender a vivir con ella.

Esta primera fase generalmente va acompafiada por la desorientacion, que acentla la
importancia de los equipos de especialistas que rodean al nifio(a), ya que desde el ambito
médico—sanitario, pueden proporcionar a los padres un apoyo y una orientacién
adecuada. Algunos de los especialistas son: el pediatra, el ortodoncista, el cirujano, el

psicélogo.



1.2 Segunda fase: negacién

El impacto inicial puede ir seguido de una segunda fase llamada de negacién o
incredulidad ante el diagnéstico transmitido. Sin embargo este mecanismo se pierde
cuando la negacién del problema conduce a una ceguera frente a la evidencia que nos
proporciona la observacion de nuestro hijo(a) o la presencia del profesionista que

proporciona el diagnéstico.

En algunos familiares, esta situacion, genera una gran vulnerabilidad que pueden
convertirse en victimas de todo tipo de charlatanerias adornadas de cientificismo. Es
importante asegurarse que el especialista que estd orientando a la familia, tenga el
suficiente conocimiento sobre la probleméatica y experiencia con nifios de labio y paladar
hendido, porque si no fuera asi, una mala informacion provocaria el no tomar las
decisiones mas adecuadas para el nifio o hacer pasar a los padres por una depresion,
ansiedad y una visién negativa del futuro del nifio(a). Una buena opcién seria investigar

por su cuenta o tomar diversas opiniones médicas

En esta fase el padre o la madre pueden volcar en el hijo sentimientos hostiles que
existian entre ellos. Y es posible que se repitan reacciones ante el nifio que se dieron
frente a un familiar que nacié en condiciones similares. Ante esto se debe ser objetivo y
Unicamente centrarse en las necesidades del nifio, sin tomar en cuenta este tipo de
circunstancias que de alguna manera afectan el entorno y las emociones. Se recomienda
conocer como eran inicialmente los lazos familiares para entender la reaccién ante esta

situacion.

Para conocer como se vive esta etapa en la actitud de los padres, se puede observar de
qué manera se ha logrado la comunicacion afectiva con el bebé, los deseos de alzar,
hablar, besar y acariciar suelen frenarse ante un nifio que llora mucho, duerme todo el dia
o demanda mas tiempo de lo normal en su atencién. Es posible que se rechace al nifio

sobre todo cuando se recibe la informacion de las condiciones en las que nacio.

A veces los padres se sienten impotentes al saber que no estan preparados para atender

a un hijo en esas condiciones, con esto puede surgir un estado de angustia que impide



entender los mensajes del bebé, sobre todo a la hora de comenzar a lactarlos y si es

mama primeriza 0 madre soltera, la situacion se agudiza.

Por lo regular los nifios de labio y paladar hendido presentan esta malformacién aislada

de otros problemas fisicos o de retraso mental, que generalmente son escasos.

1.3 Tercera fase: reorganizacion familiar

De todo este proceso de duelo viene una tercera fase llamada reorganizacion familiar que
conduce a la incorporacion del hijo dentro del esquema de relaciones preexistentes en el
marco familiar, aqui es donde se define una actitud ante el nifio, que puede ser en las
siguientes posibilidades: abandono del hijo, sobreproteccion o actitud paradogjica. A veces
los llegan a esconder evitando sacarlo a la calle o0 mostrarlo a las demas personas, ya que
esto genera un impacto para la persona que lo ve por primera vez y no esta preparado.
(Generalmente esto sucede antes de su primera cirugia; después de la cirugia donde se
forma el labio, la presion de los padres baja y genera mas seguridad ante el morbo

social).

Cuando surge el abandono del nifio por parte de los padres, se comienza a generar en él
inseguridad, falta de carifio, tristeza y sentimiento de abandono, pues las primeras etapas
de cualquier bebé estan basados en el desarrollo psicoafectivo, con el contacto constante
de caricias o las palabras de amor emitidas por los miembros de la familia que lo rodean,

ayudaran a ir marcando en un futuro, su integracion psicosocial en su entorno.

Desde que nace es importante hacerlo sentir aceptado mediante palabras de carifio, al
nacer dirigirle palabras de bienvenida pues desde este momento comienza el trabajo para
sacar al nifio adelante, ya que esta malformacion se supera principalmente con amor;
cuando el nifio se siente amado, aceptado y apoyado por sus padres y hermanos en un
futuro serd un nifio seguro, viéndose reflejado en su relaciones interpersonales y tendra la

fortaleza para pasar por su periodos de tratamiento con los diferentes especialistas.



Errbneamente se puede llegar a la sobreproteccion, donde generalmente surge una
relacion simbidtica entre la madre y el nifio, que excluye a los demas miembros de la
familia, generando una ruptura de la misma hasta bloquear la comunicacién entre los
miembros que la conforman e inclusive, afectar la relacion de pareja. El nifio termina

tiranizando el hogar resintiéndose mucho en los otros miembros de la familia.

El trato debe de ser normal dandole atencidon a sus necesidades, evitando caer en el
exceso de amor, no se debe subestimar al nifio ya que este sentimiento se transmite.
Evitar desesperarse y que se manifieste la ansiedad y frustracién al tratarlo. En estas
situaciones la principal consecuencia es mucha tension en las relaciones familiares que
también provocan en el nifio, los mismos sintomas de ansiedad y frustracion que
muestran los padres. Desde los primeros dias de su nacimiento es recomendable jugar
con él y darle un pequefio masaje antes de bafiarlo, de esta manera se afianza la relacion

afectiva y descansard mejor al dormir.

Por dltimo, para lograr el equilibrio que es lo mas dificil de establecer en una familia, no
olvidemos que cada miembro de ésta, puede vivir con un ritmo diferente el duelo y alguno
quedar fijado en otra etapa. Los padres se encargaran de llevar a cabo el tratamiento del
nifo y los familiares continuar con sus actividades propias; se recomienda hablar con los
miembros de la familia, darles a conocer la situacion y también invitarlos a cooperar en las

tareas de atencion al nifio con LPH.

Se atiende al nifio en sus necesidades fisicas y emocionales pero no se deja absorber
completamente por el problema. La madre encarard la situacion de modo que el nifio con
LPH no dependa demasiado de ella. Esto se logra manteniendo una actitud madura y que
a pesar de sus necesidades de atencidn, entender que el nifio tiene que lograr su
desarrollo y alcanzar su independencia. El nifio tendra que ser tratado como un ser

totalmente normal.

Se debe considerar que la relacion entre las tres fases no conlleva un orden estricto en
todos los casos, pues cada familia tiene diferencias inherentes en su situacién. De hecho
en la mayoria de los casos las reacciones de desorientacion, culpa, negacion y de
blusqueda activa, pueden darse con posterioridad a la primera fase.
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El niflo con LPH y sus padres deben aprender a contemplar su trastorno con objetividad y
como un problema que no debe de cerrar sus horizontes, ni quebrantar sus esperanzas.
Dadas las condiciones del nifio, al principio, depende de su madre mucho mas tiempo de
lo normal y es necesario considerar la posibilidad de la terapia psicoldgica, ya sea para la

mama o el grupo familiar.

Sin embargo el contexto de cada familia es Unico y personal. Como se menciona en
investigaciones hechas por los autores: Heward y Orlansky (1992), referentes a las
diferentes reacciones de los padres, cuando se les notifica por primera vez la alteracion
con la que nace su hijo, en sus conclusiones sugieren la importancia que tiene el evitar la

catalogacion de las familias con nifios discapacitados. (Puigdellivol, 2007, p.292)

En su revision de mudltiples trabajos al respecto, hacen mencion de la similitud que hay
entre reacciones y respuestas de estos padres de familia y las que se producen entre los
gue deben afrontar cualquier otro proceso de adaptacion, en el que deban manejar sus

sentimientos en situaciones criticas.

Concluyen citando trabajos de Shelesinger y Meadow (1976) y Turnbull (1983).

“La secuencia y tiempo necesarios para adaptacion difieren de cada padre. El Unico
punto en comun es que casi todos los padres pueden ser ayudados durante la
adaptacion por amigos y profesionales sensibles y comprensivos. Ya que las actitudes
de los profesionistas favorecen el desarrollo de actitudes constructivas en los padres.”

Es contraproducente juzgar las actitudes de mal padre o madre que rechaza a su hijo o
gue lo anulan con su proteccién, ya que en estos dos casos nos encontramos en
parecidas dificultades para asimilar y aceptar una realidad que puede ser dura y en

ambos casos, se produce una lucha de sentimientos como se menciona a continuacion:

“Ya desde los conocimientos sobre la naturaleza humana que nos proporcioné Freud,
conocemos la extraordinaria complejidad de nuestros sentimientos mas profundos que,
incluso en las situaciones menos criticas, oscilan ambivalentes entre el

amor/aceptacion y el odio/rechazo.” (Puigdellivol, 2007, p. 293).

En este caso seria conveniente buscar ayuda donde se oriente adecuadamente a los

padres. La terapia les ayudaria a ir poco a poco pasando por las fases ya mencionadas
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anteriormente y a reorganizar su familia de manera mas equilibrada manteniendo una
actitud positiva, receptiva y acogedora que los padres puedan experimentar en una

situacion tan critica.

Por otro lado es importante la actitud de los profesionistas, ya que esto favorece el
desarrollo de actitudes constructivas en los padres, para que se les oriente de manera
adecuada proporcionandoles la informacién correcta sobre la situacion de su hijo, el tipo
de tratamiento y el tiempo que dura éste, los especialistas que lo atenderan, de qué
manera pueden apoyar los padres y referencias de otras familias que pasan por la misma

situacion.
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CAPITULO 2

1. Etiologia del labio y/o paladar hendido y alteracién del

aparato fono-articulador

El contenido de este capitulo en su mayor parte tiene informacién médica, que es
indispensable para poder comprender el tipo de tratamiento neuro-linglistico que se lleva
a cabo en un nifio que ha nacido con LPH, es importante conocer las alteraciones
anatomicas vy fisioldgicas de la misma, para asi entender porque se utiliza cada ejercicio
gue se aplica en la terapia de lenguaje, cada uno de ellos tiene un objetivo especifico.
Ademas nos dard una idea de porque la necesidad de incluir la estimulacién temprana
desde el nacimiento del bebé con LPH, pues por diversas razones ya mencionadas en
otros capitulos no todos los nifios con esta malformacion reciben estimulacién temprana
ya sea por ignorancia de parte de los padres, su situacion econémica o falta de
orientacién adecuada por parte de los especialistas.

Al tratar esta malformacion intervienen diferentes médicos al mismo tiempo, o sea que la
atencién a este tipo de niflos es multidisciplinaria y es imposible aislar uno de otro.
Aunque se habla de una malformacion no todos los nifios nacen en condiciones idénticas

por lo que ocasiona algunas variantes en su tratamiento.

El desarrollo embrionario normal parte de una serie de procesos, que ocurren de una
forma ordenada en el individuo durante su desarrollo intrauterino, y al nacer los individuos
no son idénticos ya que presentan diferencias conocidas debido a la carga de informacién

gue cada persona trae, asi como variaciones ambientales.

Las anomalias del desarrollo son muy variadas y abarcan desde alteraciones a escala
molecular y celular, hasta la formacién defectuosa o falta de un 6rgano. Cuando la

anomalia consiste en un defecto morfolégico, estamos en presencia de una malformacién
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gue es irreversible, que actia desde la concepcién hasta el nacimiento. Cuando es grave

lleva a limitaciones en la vida normal del individuo.

Una de las malformaciones craneo-faciales congénitas producida por defecto
embrioldgico en la formacion de la cara son las fisuras labio-alvéolo palatinas, cuyo grado
de compromiso se focaliza en ciertas zonas de los huesos de la cara, especialmente el
labio superior, la premaxila, el paladar duro, el piso de las fosas nasales su cuya afeccién
se manifiesta a través de sintomas caracteristicos que afectan los mecanismos

respiratorios, deglutorios, articulatorios, del lenguaje, la audicion y la voz.

Se trata por lo tanto, de una malformacién producida a nivel de las estructuras
orofaringonasales que han sido afectadas por una alteracion que actlo entre la 42y la 1228

semanas de gestacion, siendo la 62 la de mayor riesgo.

El producto de esta malformacién repercute notablemente no sélo a nivel estético y
funcional de los mecanismos mencionados, sino también en el plano afectivo- emocional y

social ya que puede verse, oirse y palparse.

La causa exacta de labio y/o paladar hendido no se conoce completamente. Puede ser
causado por multiples genes heredados de ambos padres, asi como también factores
ambientales que los cientificos todavia no comprenden cabalmente. Cuando una
combinacion de genes y factores ambientales provocan un trastorno, la herencia se

denomina multifactorial (muchos factores contribuyen a la causa)

Se han expuesto teorias con diferentes fundamentos. Unas sostienen el caracter
hereditario (Fogh Anderson), otras la accion téxica —infecciosa, otras consideran que por
caracter hereditario preexistente (como factor determinante) se revelaria al hacerse toxico
infeccioso (factor desencadenante). Otra teoria toma en cuenta los factores psiquicos que
actuarian por mecanismos de estrés posiblemente expresados en la descarga de

cortisona (esta es una teoria poco clara). (Habbaby, 2000, p.24).

La teoria de Hsia (1966) se refiere a las alteraciones morfolégicas de las afecciones
hereditarias debido a las secuelas quimicas genéticamente inducidas durante las primeras

etapas del desarrollo embrionario. (Habbaby, 2000, p.24).
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En la actualidad se piensa que las fisuras de labio son producidas por la mutacién de un
gen que cuando se modifica determina la aparicion de la fisura. La Universidad de
Houston en investigaciones recientes esta estudiando al cromosoma n° 19 como gen

candidato.

Las investigaciones se realizan en familiares de fisurados del labio y/o paladar hendidos y
con varios afectados por esta malformacion. Se investiga el cddigo genético (areas de
genomas) a través de un test de paternidad, estudiando las regiones de genomas que no
estan afectadas y se las compara con las regiones heredadas de cada uno de los
progenitores. Se busca una region que es variable de un individuo a otro. Si los individuos
heredan la regién variable del padre o madre con fisura se infiere que el hijo también
tendra fisura. La incidencia familiar varia desde un 4% con un hermano afectado, hasta un
17% cuando un hermano y los padres presentan la malformacion. Se considera que
cuanto mas importante es la lesién, mayor es la probabilidad de que haya otros miembros
de la familia afectados. También se han encontrado evidencias recientes de la alteracion
de un gen a causa de algunos medicamentos (corticoides, anti convulsionantes, acido

retinoico, etc.).

2.1 Factores etiolégicos de las fisuras

1.1.1 Hereditarias

Tradicionalmente se considera que la etiologia de esta malformaciéon es multifactorial, lo
cierto es que las alteraciones que se producen por una alteracién que afecta entre la 4° y
12° semana de vida intrauterina en el momento en que se estan desarrollando los

paladares primario y secundario.

Segun Fraser, entre el 10 y 40 % de los paladares fisurados tienen una base genética.
Los genes dominantes aparecen en los descendientes en una relacion de 3 a 1 y sélo se
manifiesta un gen dominante de par de genes. (Habbaby, 2000, p.26).
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Habbaby (2000) menciona lo siguiente:

K.J. Lee (Nueva York 1978) considera que se deben tener en cuenta los siguientes

aspectos:

1.- La causa exacta de la fisura del labio y paladar es desconocida, por lo tanto no

se sabe como prevenir el defecto.

2.-La falta de antecedentes familiares en algunos casos hace presumir una causa

accidental.

3.-En padres normales sin antecedentes familiares con fisura del labio y/ o paladar

se hallan en las siguientes posibilidades:

a) Si el primer hijo tiene fisura de labio con fisura de paladar o sin ella, el proximo
hijo tendra el 4% de probabilidades de tener fisura de labio.

b) Si el primero y el segundo hijos nacen con fisura del labio con fisura de paladar

0 no, las probabilidades de que el préximo tenga la malformacién es del 9%.

¢) Si uno de los padres tiene fisura de labio con fisura de paladar o sin ella:

1.- El primer hijo tiene posibilidades de tener fisura del labio con fisura de

paladar o no en un 4%.

2.- Si el primer hijo tiene fisura con fisura de paladar o no, la probabilidad
de tener el proximo hijo con fisura de labio con paladar fisurado o no, es de
17%.

d) En padres normales, sin antecedentes familiares de fisura de paladar y el primer

hijo afectado con fisura de paladar:

1.-La probabilidad de un segundo hijo con fisura palatina es del 2 %.

e) En padres normales con antecedentes normales de fisura del paladar y el

primer hijo con fisura palatina:
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1.-La probabilidad del segundo hijo con fisura palatina es del 7 por ciento.

f) Si uno de los padres tiene fisura de paladar y el primer hijo también:

1.- La probabilidad de que el segundo hijo la tenga es de un 15 por ciento.
(p.26)

1.1.2 Ambientales

Deficiencias metabdlicas: dietas deficientes han producido malformaciones fenotipicas en
animales. Las fenocopias, asi llamadas, segun Goldsmith, son el resultado del exceso de
vitamina A en la dieta materna esta demostrado que la riboflavina es necesaria para la
formacion de los 6rganos durante el periodo de gestaciéon y que la falta de este
metabdlico en la dieta produce descendientes con anomalias.se demostré que la
ausencia del acido félico tiene influencia en la malformacién y su carencia puede producir

anomalias congénitas. (Habbaby, 2000, p.27).

Presencia de radiaciones: las radiaciones pueden ser causa de la mutaciéon de
cromosomas durante la organogénesis. Este factor influye en los genes mismos antes y
después de la concepcion. Todo segmento de cromosomas puede ser, transmitido o

transferido.

2.1.3 Toéxicos.

Inhibicion de crecimiento: las drogas inhibidoras de los tumores son particularmente
agentes causantes de alguna malformacion tales como: el clorambucil, la trietilamina, la
melanina y la tiotepa, afecta el ADN igual que la radiacibn. Muchas drogas como la

talidomina (alfa glutarimida).

Infecciones virales: la rubéola es la que mas afecta. Produce entre otras cosas, catarata
congénita, malformaciones cardiacas, fisura del labio y/o paladar, etc. También el
sarampién tendria un real efecto en la embarazada. Ambas afectan en un grado muy alto

durante los primeros meses de gestacion si su aparicion se da en esos momentos.
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Infecciones parasitarias: se han descrito casos de nifios con fisura del labio y el paladar e
hipoacusia congénita en madres que han padecido toxoplasmosis (infeccién causada por

un parasito regularmente transmitida por el gato) en el primer trimestre de embarazo.

2.1.4 Hormonales

Ciertas alteraciones hormonales como por ejemplo, a nivel del pancreas o en mujeres
donde les quitan las glandulas suprarrenales (adrenalectomia), pueden afectar a los
descendientes produciendo anomalias congénitas entre las cuales se pondrian encontrar
las fisuras del labio y paladar. Los esteroides con grandes dosis de cortisona en animales

han producido fisura del paladar en los descendientes.

2.1.5. Mecéanicos.

La anormal cantidad de liquido amniético ha sido asociada con anomalias con LPH, En
los embarazos con una baja produccion del liquido amnionitico aparecen nddulos
parduzcos en la superficie de la placenta, el producto se presenta con una hiperflexion de
la cabeza, pequefias mandibulas que hacen que la lengua empuje hacia arriba impidiendo
la fusion de los paladares. Puesto que la cabeza gira hacia un lado, el lado inferior del
labio queda presionando contra el pecho y da como resultado una fisura del labio y el

paladar de ese lado.

2.1.6 Estrés intrauterino:

Ingalls afirmé que las anomalias son malformaciones tardias por el estrés intrauterino
ocurrido en fases criticas del desarrollo prenatal y que muchos nifios anormales son
sobrevivientes de un estrés intrauterino temporario. La innegable existencia del estrés
emocional obviamente refuerza la muy existente teoria de la causa psiquica como
productora de malformaciones en general y de las fisuras labio palatina en particular.
(Habbaby, 2000, p.28).
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Otras causas encontradas en las fisuras labio palatinas pueden ser: ingesta de aspirinas
durante el embarazo o tiempo antes de quedar embarazada, los anticonceptivos, el

tabaco, al alcohol, las drogas etc.

Se puede decir que hay un gran nimero de sindromes y anomalias en donde la fisura
LPH, aparece como un sintoma dentro de un cuadro mas complejo, por lo que podemos
encontrarla en sus diversas formas de presentacion (unilateral, bilateral, completa,
incompleta, etc.), o bien puede presentarse como Unica patologia. Cuando forma parte de
una patologia méas compleja, puede ir acompafada de alteraciones cardiacas,

respiratorias, del sistema nervioso central, etc.

Segun las distintas clasificaciones de las fisuras se pueden observar que la fisura puede
ser de labio y paladar aislado o estar asociado al labio leporino y de alli sus distintas
formas combinadas de presentacion. Los datos indican que el paladar fisurado aislado

representa un defecto separado de labio hendido con fisura palatina.

Segun las estadisticas, la fisura palatina es la que con mas frecuencia se asocia con otras

anomalias, luego sigue la fisura labio-palatina y por dltimo, la fisura labial.

Segun Gorlin (1964), existen mas de 60 sindromes con malformaciones de aparicion
frecuente u ocasional, dentro de las cuales se encuentran las fisuras de labio y paladar y
gue mas o menos por la mitad son hereditarios. Cohen (1978) hallé por lo menos 30 de
estos sindromes. Examin6 154 sindromes en los que aparecian labio y paladar fisurados

y observo que:

e Mas del 50 por ciento estaba causado por defectos de un solo gen (autosémico
dominante, y ligado al sexo).

e 20% se debia a defectos cromos6micos,
e EIl 4% a factores causantes de modificaciones en los genes ambientales

e Mas del 25% era de origen desconocido. (Habbaby, 2000, p.28).

2.2 Crecimiento y desarrollo embriol6gico maxilofacial
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Conocer el desarrollo embrionario de la cabeza y sobre todo de la cara es necesario, para
poder comprender el proceso de conformacion morfolégica de éstas y partir de alli, para

entender las malformaciones labio palatinas.

El desarrollo y crecimiento de un individuo comienza desde la concepcion, con la célula
primitiva y alcanza su maximo a la edad de 20 — 25 afios. Ambos procesos actlan
simultaneamente, el psiquico continda a lo largo de toda la vida. Se puede hablar, por lo

tanto, de dos periodos: el prenatal y el posnatal.

La cara y la boca del bebé se desarrollan, durante las primeras semanas del embarazo. El
lado izquierdo y el lado derecho de la cara y del techo de la boca, se unen durante las
primeras diez semanas. Si los dos lados no se unen correctamente, puede causar una

abertura en labio o el techo de la boca.

Un labio hendido puede variar de una ligera entalladura en el bermellén (la parte roja de
los labios) a una separacién completa del labio, que se extiende a la nariz y afecta el lado
de la misma (alas nasales). Las hendiduras del labio pueden ocurrir en un lado o ambos
lados del labio. Cuando hay un labio hendido, frecuentemente la encia esta separada
también. Si la hendidura ocurre en un lado, se llama labio hendido unilateral. Si la

hendidura ocurre en ambos lados del labio, se llama labio hendido bilateral.

La parte delantera de la cara tiene hueso paladar duro; hacia atras es el paladar blando —
(velo del paladar). Un paladar hendido es una abertura en el cielo de la boca y puede
variar de severidad. Un paladar hendido no significa que el paladar esté ausente aunque a
veces puede parecer que asi es. Significa que los dos lados del paladar, no se juntaron
cuando el bebé antes de nacer se estaba desarrollando. En algunos nifios la hendidura
puede implicar sélo la parte posterior del paladar (la campanilla y el velo del paladar). Esto

se llama paladar hendido incompleto.

En otros niflos la hendidura puede extenderse por toda la longitud del paladar. Esto se
llama paladar hendido completo. Un paladar hendido completo puede implicar un lado
(unilateral) o ambos del paladar (bilateral). Puesto que el labio y el paladar se desarrollan
separadamente, es posible que un nifio tenga el labio hendido, el paladar hendido o

ambos.
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Existen diversas clasificaciones de labio y paladar hendido, expuesta por diferentes

médicos, aqui pondremos la mas sencilla:

a) Labio hendido: la hendidura esta en el labio y en la encia superior. El labio puede
variar desde una leve muesca hasta una gran abertura que puede llegar hasta la
nariz. Recibe distintos nombres segun su ubicacién: unilateral incompleto,

unilateral completo, y bilateral completo.

b) Paladar hendido: la hendidura abarca el paladar duro y el blando. El paladar no se
cierra completamente, deja una abertura que se extiende hasta la cavidad nasal.
Puede comprometer cualquier lado del paladar, extenderse desde la parte anterior
de la boca (paladar duro) hasta la garganta (paladar blando), puede también incluir
el labio. El paladar hendido no es tan perceptible como el labio, puede ser

anomalia Unica o asociarse a otros sindromes. (Observar figuras 1y 2)

Fig. 1 Ejemplo de un nifio que nacié con fisura completa de paladar primario y secundario, lado izquierdo (Habbaby,
Enfoque Integral del nifio con Fisura Labiopalatina, pag. 17).

Fig. 2 Ejemplo de un nifio que nacié con fisura bilateral de paladar primario asimétrico izquierdo (Habbaby, Enfoque Integral
del nifio con Fisura Labiopalatina, pag. 17).
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Ejemplo de una de las clasificaciones médicas, de un nifio con LPH, A) Fisura labial incompleta, B) Fisura completa de
paladar primario, C) Fisura completa de paladar primario y secundario, lado izquierdo (Habbaby, Enfoque Integral del nifio

con Fisura Labiopalatina, pag. 7).

D) Fisura incompleta de paladar primario, E) Fisura bilateral total de paladar primario y secundario, F) Fisura aislada de
paladar primario, lado izquierdo y fisura aislada de paladar secundario. (Habbaby, Enfoque Integral del nifio con Fisura
Labiopalatina, pag. 8).
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G) Extension de las fisuras de paladar blando, H) Fisura completa de paladar izquierdo (Habbaby, Enfoque Integral del nifio

con Fisura Labiopalatina, pag. 9).
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Fig. 1 Esquemas que muestran los estadios progresivos en el desarrollo gestal de los procesos palatinos, paladar y tabique
nasal (Desarrollo normal) (Habbaby, Enfoque Integral del nifio con Fisura Labiopalatina, pag. 46)
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Fig. 2 Esquema del techo del paladar de un embrién humano. Se observa el proceso palatino del mesodermo maxilar. Este
proceso posteriormente se encontrara y fusionara con el lado opuesto y con el tabique nasal que crece hacia abajo
(Habbaby, Enfoque Integral del nifio con Fisura Labiopalatina, pag. 47)
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Fig. 2a Esquemas que muestran las etapas del desarrollo del paladar, como se van uniendo en el periodo gestal (Habbaby,
Enfoque Integral del nifio con Fisura Labiopalatina, pag. 50)

Fl= Foramen incisivo
PP= Paladar primitivo
PM= Proceso maxilar
SN= Septum nasal

PNM=  Proceso nasal medial
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2.3 Alteraciones en la fisiologia y la dinamica muscular del aparato fono
articulatorio del nifio con LPH.

La intercomunicacion oral el medio idéneo para establecer las relaciones sociales, es facil
comprender que cualquier anomalia en el lenguaje puede ocasionar frustraciones
psiquicas mas o menos severas en los sujetos que las padecen. Una alteracion en el
curso del lenguaje detiene temporalmente o permanentemente el entendimiento entre el

nifio y la colectividad que lo rodea.

El pensamiento humano, nacido junto con el lenguaje por medio de la palabra facilita las
relaciones del individuo con la sociedad. De ahi la importancia individual y social de la

comunicacién verbal para el hombre, Unico ser que posee este medio de expresion.

Refiriéndose al proceso de la elaboracién del lenguaje desde el punto de vista fisioldgico,
seguiremos el orden natural de los funcionamientos que intervienen en la produccién de
la palabra, desde la captacién de los estimulos auditivos del medio externo, hasta la fase
motriz del lenguaje oral o escrito, conforme a lo cual los aparatos y sistemas que

intervienen primordialmente son:

Lenguaje

>

Audicion

Aparatos sensoriales

Vista

iy

~>

Sistema nervioso
central

~>

Aparato fono
articulador 28




Primeramente la palabra debe de ser oida, la audicion es requisito en la captacion de los
estimulos sonoros verbales del medio externo. La vista en segundo lugar interviene en las

asociaciones visuales de los objetos. En la escritura tiene un papel muy importante.

Enseguida la palabra debe ser interpretada, la sensacidon auditiva se convierte en
percepcion. El sistema nervioso central controla una red de funcionamientos complejos
gue permite la elaboracién de los conceptos mentales en relacidén con la palabra, dandole

a ésta su significacion propia y formando el lenguaje interior.

Posteriormente el sistema nervioso central envia las 6rdenes motrices a la emision de la
voz, la palabra y la frase en su forma oral o escrita. Cuando la respuesta es oral actlia una
serie de sistemas que contribuyen el aparato fono — articulador, el cual esta controlado,
por el sistema nervioso central. Es este sistema el centro de la actividad lingtistica que
forma con todos los 6rganos y aparatos que intervienen en la emision de la palabra, una
unidad indisoluble que relaciona el medio externo con el interno y transforma el
pensamiento en palabra. Asi es como el lenguaje cumple con su funcién social, la de
enlazar la relacién existente entre el sujeto y otros individuos. Por esta razon la
estimulacion temprana tendria el papel de madurar el sistema nervioso central, sobre
todos en las areas de: coordinacidon visomotora y auditiva, para que cuando el nifio

comience con la terapia de lenguaje se le faciliten los ejercicios de fonacion.

Al abordar la dinAmica muscular en los nifios fisurados LPH, se deben de considerar dos

problemas:

1.-El efecto de la deformacién estructural sobre el crecimiento muscular.

2.-El desarrollo patolégico de los mecanismos neuromusculares del aparato fono-

articulatorio.

Considerando que existe una relacién directa entre el crecimiento y las funciones
musculares por un lado y el desarrollo dseo, por el otro, entendemos que la problematica
del fisurado es indiscutible y sus consecuencias visibles. Al no producirse la unién entre
partes estratégicas del esqueleto craneo-facial (y el maxilar superior) el crecimiento de la

cara es alterado.
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La produccion de la palabra hablada se debe a complicados mecanismos
neuromusculares. El habla se instala sobre estructuras organicas que responden a
funciones vitales para el ser humano (la respiracion, la alimentacion), por lo tanto, las
alteraciones morfologicas en los fisurados, son el elemento méas importante en la
caracteristica de la forma de hablar por ejemplo: la rinolalia y rinofénica; donde los
ejercicios de educacién respiratoria, como el soplo con popotes, silbatos velas etc., ( que
se explican mas adelante) ayudan a quitar o disminuir estas condiciones anteriormente

mencionadas.

El arco reflejo de succién normal existe ya en los Ultimos periodos de gestacién, siendo
anterior a éste el reflejo oral, el acto de succionar es la primera sinergia funcional entre los
labios, la lengua y el resto de la cavidad bucofaringea, fundamental en el bebé para poder

alimentarse succionando el pecho materno o el biberén.

Segun Gesell (1937) los labios del recién nacido normal pueden apretar el pezén con
fuerza suficiente como para hacer hermética la oclusion. Se forma asi un verdadero
diafragma y, por otra parte, la Gvula y el velo ocluyen el orificio de la nasofaringe. Los
movimientos ritmicos de los labios y la mandibula atraen el liquido alimentario hacia
esta cavidad intraoral de presién negativa. A su vez la lengua toma una posicién
acanalada longitudinalmente y cOncava en su eje transverso durante la succién normal.
En el fisurado, los movimientos embrionarios bucales se modifican notablemente, tanto
por la morfologia patoldgica del labio como por la alteracion gradual y progresiva del

crecimiento de los distintos procesos adyacentes. (Habbaby, 2000, p.71).

Por esta situacion a los nifios con LPH, al nacer el ortodoncista les pone un dispositivo en
el techo del paladar cubriendo la abertura, y si le faltara encia la placa cubre parte de la
misma, permitiendo que el bebé pueda succionar la leche por el chupdén del biberén y asi
comenzar con la ejercitaciébn de los movimientos deglutorios, aunque tuviera labio
hendido, este dispositivo también hace la funcién de educar la posicién de la lengua sin
gue ésta se colocara dentro de la abertura del paladar, pues este vicio si no se corrige a
tiempo generara problemas a la hora de emitir sonidos de fonacion. Es aqui donde me
refiero a que varias disciplinas médicas contribuyen al mismo tiempo en el tratamiento de

la malformacion.
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Los sistemas méas importantes del habla son la lengua y el complejo del techo del paladar
y la -faringe; con ellos cooperan los sistemas musculares que elevan, deprimen, retraen la
mandibula. Las fisuras del maxilar superior determinan una temprana adaptacién
patolégica del proceso lingual embrionario al medio oral en el que se desarrolla. Las
implicaciones de esta mala adaptacion determinan un defectuoso desarrollo del tejido

lingual y una distorsién en sus patrones de conducta neuromuscular.

En los fisurados al estar alterada la posicion correcta de la lengua y al no existir la
formacién de un correcto esquema corporal linguobucal, trae como consecuencia una
mala dinamica funcional de este nivel. La alteracion de tener la lengua hacia adelante
tendra una influencia negativa sobre los futuros movimientos fonoarticuladores. Al nacer el
bebé con LPH, el ortodoncista le coloca un dispositivo en el paladar para que de esta
manera pueda succionar el chupén del biberén y comenzar a ejercitar los musculos de los

labios y acostumbrar a la lengua estar en su lugar.

El mecanismo de la parte posterior del paladar y la faringe también regulan la presion del
aire dentro del sistema traqueofaringobucal y determina el caudal y la direccion del aire
durante el habla. Ante una fisura palatina una insuficiencia de la parte posterior del
paladar tiende a desarrollar movimientos compensatorios a la pared faringea. Por esto es
gue después del cierre del paladar se realizan ejercicios para fortalecer la funcion
muscular del paladar y la faringe como: bostezos, gargaras favoreciendo asi la emisién de

aIgunas consonantes.

Si el paladar permanece abierto durante los primeros afios de vida y no se le corrige
quirdrgica o protésicamente, los patrones de crecimiento de la lengua estaran aun mas
alterados y lo mismo ocurrird con la motilidad. La incompetencia del paladar y la faringe
puede ser la causante del habla hipernasalizada (timbre nasal o rinofonia) y del timbre y la
articulaciéon de la palabra o del pasaje de liquidos u otros alimentos por via nasal. El
problema fundamental del habla en los fisurados palatinos radica en la gran dificultad que
tienen para lograr el cierre del paladar y la faringe que separa la cavidad bucal,

produciéndose asi el habla nasalizada.

Las mayores alteraciones patoldgicas del habla, no guardan una relacién directa con el
tamafio y /o forma de la fisura si no que se deben fundamentalmente al mayor grado de

incongruencia del paladar y faringe que cada caso presenta, asi como también a un buen
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funcionamiento lingual y a la relacién maxilomandibular .Se puede decir entonces, que el
elemento primordial de la patologia del fisurado de paladar y labio es la alteracion de la
palabra y de la voz. El timbre de la voz esta alterado debido a la participacion ineficiente
de los resonadores orofaringonasales, los trastornos de la articulacién de la palabra
difieren segun el tipo de fisura y la nasalizacion de las fisuras del paladar blando que esta

dada por la comunicacion oronasal dando al fisurado una forma de habla particular.

Siendo asi se observa la necesidad de comenzar precozmente el tratamiento foniatrico,
con una buena estimulacion de las funciones preverbales durante el acto alimentario en el
cual intervienen los labios, la lengua y el paladar y con la ayuda de la placa de ortopedia
maxilar se consigue anticiparse a la fijacién de los engramas motores incorrectos. El
trabajo en equipo permite, la derivacidon oportuna para el inicio del tratamiento fono

audiolégico.

2.3.1 Alteraciones en el habla del paciente fisurado

Debido a la morfologia patolégica de las estructuras bucofaciales y la consecuente
alteraciéon de las funciones neuromusculares que conforman el aparato fono articulatorio
ya descritas, se producen las alteraciones del habla, la voz y el lenguaje evidentes en los
pacientes fisurados.

a) Alteracion de laresonanciay larespiracion:

El habla del fisurado adquiere caracteristicas de emision y resonancia nasales
llamada nasalizacién o rinolalia abierta, que por lo general el dorso de la lengua se
eleva para ubicarse en la apertura de la fisura de manera tal que la salida de la
fonatoria se dirige directamente a la rinofaringe y de ahi a la nariz. Como la
rinolalia se evidencia en el habla del fisurado, sélo empieza a aparecer cuando el
bebé comienza a imitar sonidos y decir las primeras palabras.

Perell6 define a la rinolalia abierta como el paso audible del aire a través de la
nariz y en un tiempo inapropiado. En la palabra normal solo existe resonancia

nasal en los fonemas /m/n/fi/ (fonemas nasales). En el fisurado en cambio
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aparecen nasalizados algunos fonemas por el escape de la nariz durante el habla.
Segun Glatzer, se le coloca un espejito al fisurado debajo de las narinas y en
hacerle pronunciar al paciente fonemas no nasales, se podra observar que el
espejo se empafia; esto se debe al escapa de aire antes mencionado. (Habbaby,
2000, p.74).

1.-Resonancia nasal: consiste en los fendmenos sonoros agregados a los
sonidos del habla

Por efecto del acoplamiento del tracto nasal al tracto vocal, o sea que el timbre de
voz sale con mayor o menor resonancia nasal como resultado de la alteracién de
resonadores y los movimientos mecanicos de la parte posterior del paladar y la
faringe debido a la fisura y a la zona que abarca ésta. Cuando mas importante es

la fisura mas alteraciones en la resonancia se produciran.

2.-Soplo nasal: es el escape del aire por la nariz en el curso de la emision de la
palabra por el cual se altera el sonido de todos los fonemas, excepto de los
nasales. En el soplo nasal se nasalizan casi todos los fonemas, especialmente los
oclusivos. Este escape a veces puede producir un silbido que aparece como un
sintoma fonético en los fisurados.

Otro sintoma es la falta de presion de aire intraoral porque el aire escapa por la

fisura y produce alteraciones en la articulacién, generalmente de las explosivas.

4.-Rinofonia: es una alteracion del timbre de voz cuando un resonador nasal se
acopla al resonador faringeo. El tono fundamental, una vez constituido, adopta una
resonancia nasal porque encuentra un espacio abierto (el de la fisura y el de la
incompetencia de la parte posterior del paladar) porque no se produce el contacto

de la parte posterior del paladar con el esfinter de la garganta (faringe)

b) Alteraciones de origen faringeo

1.-El ronquido nasal: es parecido al ronquido del sujeto que duerme aunque es
menos intenso; acompafia a casi todos los fonemas, excepto los nasales y tiene
maxima intensidad en los fonemas /x/s/c/g/fl. Afecta considerablemente a los

fonemas mas explosivos /p/t/c/g/k/. Cuando una vocal esta colocada entre dos
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fonemas con ronquido nasal, también toma este sonido acompafiante. El ronquido
es producido en la rinofaringe y aparece mas intenso en los sujetos con

adenoides.

2.-Ronquido faringeo: es un ruido parecido al que se produce soplando dentro de
una botella y se acompafna a veces de vibraciones laringeas. Reemplaza a los
fonemas /s/c/fig/rirr/. Estos sonidos se producen con la boca abierta, la lengua
ligeramente tirada hacia atras y los labios inmdviles. En el momento de comenzar
el soplo, la laringe se dirige hacia atras, la base de la lengua vibra, produciéndose
el soplo. En otros casos se produce un silbido que parece provenir de la glotis y la
lengua permanece en éste aplanada sobre el piso de la boca y desliza hacia
adelante.

3.-Esfinter nasofaringeo: al examinar la cavidad bucal, se observa el paladar
dividido por una hendidura mas o menos larga que se extiende desde la
campanilla hacia adelante. A la fonacién se observa que las dos mitades del velo
en vez de dirigirse hacia arriba, se arrastra hacia los costados abriendo ain mas
hacia arriba la hendidura .En este momento puede verse la prominencia horizontal
gue hace la parte posterior faringea. En el intento que hace el misculo constrictor
superior de la faringe para cerrar, sin conseguirlo, se observa el esfinter

nasofaringeo.

c) Alteraciones de origen laringeo:

1.-Disfonia: en muchos pacientes fisurados se le agrega al cuadro una disfonia de
grado variable. Segun Williams y Col. (1969), el tono fundamental en los nifios
fisurados esta agravado, pero en realidad toda depender4d de cada caso en
particular. La voz de los fisurados aparece como monétona desprovista del acento
de altura y de la intensidad, con alteracion en la resonancia adquiriendo un timbre
caracteristico. La voz sale sin sonoridad. Los fonemas sonoros son poco variables y

se confunden con los fonemas sordos correspondientes. (Habbaby, 2000, p.76).

En lo que se refiere de la accién de la parte posterior del paladar, en cuanto a
modificacion de la caja de resonancia y a la regulacion de la presion y direccion de
la salida del aire vibratil durante la fono articulacion, se puede decir que la
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resistencia a la salida de la columna sonora sostiene y regula el tono del esfinter de
la garganta por el mecanismo indirecto, en consecuencia a faltar el cierre
bucofaringonasal, disminuye notablemente la impedancia. Esto refleja en la laringe y
determina una produccién mas o menos variable del tono muscular superior, con la

siguiente aparicion de la disfonia.

En los pacientes fisurados no operados, la voz suena totalmente distinta a la de los
pacientes operados y de ahi la preocupacion del cirujano maxilofacial por lograr

resultados exitosos para obtener un timbre de voz lo mas normal posible.

Madame Borel Maisonny clasifica la voz el fisurado en las siguientes categorias:

Fonacion 1: la voz es normal. No existe nasalizacion, hay cierre de la parte posterior

del paladar y la faringe.

Fonacién 2: corresponde a una fonacion en la que la articulacion de los fonemas
esta nasalizada. Sin embargo el escape del aire por la nariz puede corregirse con
reeducacion. Se da en casos de pacientes fisurados operados y con tratamiento

foniatrico.

Fonacion 3: caracterizada por la aparicion de fonemas glotales con timbre de voz
nasalizada. Son casos no operados a tiempo donde el defecto es mas dificil de
erradicar por estar instalados estos mecanismos incorrectos desde tanto tiempo.
(Habbaby, 2000, p.76).

2.-Golpe de glotis: lo que interesa en los fisurados al evaluar su voz es valorar el

ataque duro (golpe de glotis) y el escape de aire.

El golpe de glotis se produce en la emisién de los fonemas explosivos /p/t/k/,
entre otros. En vez de articular las explosivas, estas son sustituidas por un
pequeio ruido bien claro, con vibracién o sin ella, seguin sea el fonema sordo o
sonoro. La lengua se coloca atrasada, la punta no toca los incisivos el dorso de la
lengua no toca el paladar, el maxilar inferior queda entreabierto, los labios estan
inertes, las mitades de la parte posterior del paladar se elevan, la faringe se
contrae con el esfinter naso-faringeo, la laringe se eleva y avanza. Su palpacion
externa permite notar un pequefio golpe de glotis.
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A veces aunque el paciente produzca el sonido en su laringe y mueva los labios
como si articulara el fonema normalmente, como la lengua esta tirada hacia atras
es dificil ver lo que sucede en el golpe de glotis. Borel parece demostrar que el
ruido es producido por el choque de la base de la lengua contra la epiglotis y
demostrd que si se estira hacia afuera, este sonido se puede producir. (Habbaby,
2000, p.77)

d) Alteraciones de origen toracico

1.-Flojedad respiratoria: es frecuente que la voz en estos casos es como
apagada, lejana, y la palabra resulta ininteligible por ser demasiado débil. La presion
de la columna area para la emisién sonora es débil. Estos nifios tienen dificultades
para realizar inspiraciones suficientes, son incapaces de soplar o tienen un soplo
muy débil, como si sus musculos respiratorios fueran incompetentes. No sélo esta
alterado el modo respiratorio y también la coordinacion fono respiratoria, el tipo
respiratorio y la capacidad respiratoria. Ademas, es de vital importancia la actuacién
del mecanismo velo faringeo para la regulacion del aire dentro del sistema
traqueofaringobucal y del caudal y la columna aérea durante la emision de la

palabra hablada.

2.-Desperdicio de aire: el fisurado gasta para hablar mas cantidad de aire que un
sujeto normal. Gran porcentaje de estos pacientes posee respiracion bucal,
alterAndose no solo el modo respiratorio sino también el tipo, la capacidad y la
coordinacion fono respiratoria antes mencionada. Muchas veces pueden aparecer
movimientos compensatorios como: fruncir las alas de la nariz, colocar la lengua en
la fisura, elevar o fruncir el labio inferior, etc. con el afan de evitar o compensar el

escape de aire y el defecto articulatorio.

Debido a todas estas anomalias de la malformacién labio-palatina, los ejercicios
mencionados en el capitulo 5 ayudan a que el nifio desarrolle las habilidades del
lenguaje, reeducando el mecanismo neuro-muscular que interfiere en el proceso de
la emision del habla, mejorando su diccién notablemente, generando mayor
seguridad en si mismo, un aumento en su autoestima, que se vera favorecida en

sus relaciones interpersonales.
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e) Alteraciones del oido en los fisurados.

En relacion directa con la normo-funcionalidad de la parte posterior del paladar y la
faringe estéa el equilibrio tubo timpanico. Las malformaciones que afectan al paladar
blando y sus disfunciones, lo mismo que al paladar 6seo, afectan la funcionalidad de
la trompa de Eustaquio interfiriendo en la aireacion y drenaje del oido; como
consecuencia de estas malformaciones queda abierta en forma permanente la
comunicacién faringo-6tica, faciltando de esta manera la comunicacion y

proliferacion de gérmenes en el oido medio.

La interferencia de aireacidn y drenaje del oido se combinan con la acumulacién de
liquido en el oido medio dando una otitis media serosa. Toda disfuncién tubaria
conduce a procesos inflamatorios del oido medio. Cuando esta patologia se hace
cronica por las alteraciones estructurales velares, la interferencia de la audicion es
el sintoma principal dando asi una hipoacusia conductiva de grado variable segun la

intensidad de la afeccion.

La deglucion, el bostezo, el llanto, la tos, el estornudo y el habla concurren a abrir la
trompa y esto también se cumple por via refleja del suefio. El requerimiento para
gue se produzca el intercambio aéreo surge de la absorcion constante de oxigeno a
través de las paredes capilares de la mucosa que recubre el oido medio,
originandose asi una presion negativa que origina a su vez, por via nerviosa refleja,

la apertura de trompa de Eustaquio por contraccion de la musculatura tubaria.

En el sindrome velo palatino, el elevador y el tensor, no pueden cumplir

normalmente su funcion y se instala la patologia del oido medio.

Las pruebas auditivas: La audiometria, como ya se dijo, da una hipoacusia
conductiva. Esta hipoacusia se debe por lo general a la ocupacion de liquido en la
caja que da una pérdida que varia entre los 30/40db. La pérdida de los musculos
tensores del velo del paladar deja la trompa disfuncionante, lo que hace que se
altere la ventilacion del oido medio. Esto sintetiza la problematica. Segin las
estadisticas, el 41% de los nifios con fisura palatina presenta una pérdida auditiva
entre 15 a 20db.
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Es importante evaluar la funcién de la trompa a través de las pruebas de funcion
tubaria En la practica los nifios tempranamente estimulados en los que se trabajaron
las praxias neurovegetativas como: succion, deglucidn, alimentacion y respiracion
las afecciones en el oido medio son menores; sobre todo cuando se logra alimentar

al bebé con biberdn y se le aplican ejercicios de soplo antes del afio de edad.

El cierre quirargico del paladar es un factor importante en la patogénesis de la otitis
media. Pero el simple cierre del paladar no es satisfactorio si no se forma un buen

esfinter ubicado en la parte posterior del paladar y la faringe.

f) Repercusién orgéanica
El paciente fisurado es propenso a padecer los siguientes sintomas:

Rinitis
Sinusitis maxilares
Disfuncion tubaria
Hipoplasia de conduccién
Alteracion de la voz.
Propension a catarros
Laringitis
Bronquitis
Digestion lenta frecuentemente

Produccién de trastornos digestivos por tragar aire al deglutir

YV ¥V ¥V ¥V YV VY ¥V ¥V ¥V VYV V

Un gran porcentaje de los nifios con fisura LPH, respira por la boca.

Después del tipo de intervenciones quirdrgicas pueden quedar ciertos defectos fisicos que
necesitan reparacion, entre los cuales se encuentran; paladar corto, exceso de tension y
contraccion en los musculos palato-faringeos, orificios de comunicacion entre la cavidad
oral y la rinofaringe, falta de movilidad en el velo del paladar, detencién del crecimiento del
maxilar y del labio superior, defectos de la implantacion dentaria o falta de piezas de la
segunda denticién. Ademas se pueden observar rebordes o sefiales de las operaciones
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del labio y achatamiento de las narinas que deforman la estética facial del nifio; afectando

por su aspecto fisico, su auto concepto y auto imagen, expuesto ante las burlas o miradas

insistentes de la gente que le rodea, el papel de la familia, el psicélogo y la continuidad del

tratamiento con el ortodoncista y el cirujano junto con su terapia de lenguaje son

importantes.

2.4 Medidas preventivas, por niveles de atencion

La secretaria de Salud (2006) recomienda seguir las siguientes medidas preventivas:

Prevencién primaria:- Se efecta cuando no existe todavia una lesion o dafio, pero si

factores de riesgo:

>
>

A\

vV V VY V

Historia clinica completa.

Administracién de acido félico 4mg. Diariamente cuando hay antecedentes.

Cuando no los hay, de preferencia en toda la vida reproductiva, 400mcg, pero en

caso de no poder hacerlo, por lo menos en los tres primeros meses de embarazo.
Evitar contacto con pesticidas, solventes, solventes y ambientes contaminados.
Vigilar la administracion de medicamentos sin prescripcion médica.

Orientar sobre el dafio provocado por el consumo de tabaco, alcohol y drogas.

Todo lo anterior se puede hacer desde unidades de contacto primario,

desarrollando proceso de capacitacion y orientacion a la poblacion.

Prevencién secundaria.- Son acciones que se realizan para evitar dafios mayores

>

cuando ya existe la malformacion:

Diagndstico temprano, preciso, valoracion completa.
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» Referencia oportuna al nivel de atencién correspondiente, hospital infantil, general

o SINDIS (Servicios integrales para la prevencién de la discapacidad).
» Apoyo materno en clinica de la lactancia para asegurar la buena alimentacion del
nifo.
Apoyo emocional a la familia.

Valoracion quirargica y tiempos quirdrgicos necesarios de acuerdo al problema.

Rehabilitacion: lenguaje, foniatria, audicion, apoyo psicolégico, dental y nutricional.

YV VYV V¥V V

En sitios de dificultad de acceso cirugia ambulatoria en el Programa Nacional de
Cirugia Extramuros de la SSA.

Prevencién terciaria: Son cuando ya existe el dafio para brindar consejeria para evitar

casos en la familia o en la comunidad.

Es de vital importancia que el personal de salud brinde la informacion adecuada
con respecto a la malformacion y su tratamiento, ya que en la mayoria de los casos los
médicos son el primer contacto que tienen los padres del bebé. (Prevencién, Tratamiento,
Manejo y rehabilitacién, 2006, pp.20,21).
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CAPITULO 3

Problematicas que enfrentan los padres con nifios de labio y paladar hendido

Contenido

3.1 Cémo dar a conocer la malformacion del nifio a familiares
y amigos.

3.2 Importancia de la orientacion adecuada a padres de familia
3.3 Como alimentar al bebé con LPH.
3.4 Porque el cuidado del oido.

3.5 Fomentar la autoestima en nifios con LPH.
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CAPITULO 3

1. Problematicas que enfrentan los padres con nifios de labio y

paladar hendido

El nacimiento de un bebé con un defecto como el labio hendido y/o paladar hendido deja
a la mayoria de las familias en un estado de amargo asombro. Muchos padres nunca han
visto a un nifio con una hendidura y por eso les viene a la mente muchas preguntas. Las
dificultades mas importantes del nifio fisurado son el poder alimentarse y hacerse
entender. Tener un bebé en esas condiciones cambia su vida completamente, la primera
dificultad a la que se enfrentan es a la alimentacion, sobre todo cuando ya estan en casa

solos con él.

Las familias y los nifios afectados por las hendiduras pueden sentirse solos y aislados,
muchas familias nunca habian oido hablar de la hendidura de labio y/o paladar hendido
hasta el nacimiento de su nifio. Muchos de estos nifios rara vez tienen contacto continuo
con otros nifios con hendidura; por lo que es importante que los padres se informen
acerca de la hendidura del labio y paladar, ponerse en contacto con otros individuos
afectados y sus familiares, puede ayudar a las personas a conseguir atencién médica,
escoger varias opciones de tratamiento y reducir la sensacion de aislamiento. En muchos
padres surgen algunas inquietudes como ¢ cudl sera su capacidad de hablar bien? ¢ Cémo
se llevan a cabo los tratamientos? ¢En qué consisten y quién los lleva a cabo? ¢Qué

médico sera el mas idoneo para mi hijo? ¢ Hay instituciones publicas que los atienden?
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3.1 Cémo dar a conocer la noticia de la malformacion del nifio a familiares y

amigos

Otra de las dificultades con las que se enfrentan los padres con nifios de LPH, es la
explicacion de la hendidura a los familiares y amigos, a la vez que se aprende mas acerca
de hendiduras, facilitara la explicacion a otros sobre la hendidura del bebé. Normalmente
las respuestas sencillas a las preguntas de los nifios o adultos pueden ayudar a
desarrollar una actitud normal hacia su nifio y la actitud que tomen los padres ante esta
situacion determinara la autoestima y seguridad del nifio durante su tratamiento,

desarrollo y sobre todo en sus relaciones interpersonales en el ambito social y escolar.

Sacar fotografias es generalmente un acto importante cuando un bebé nace. La
hendidura es parte del nuevo bebé y vida familiar, no se puede negar este hecho ni
ocultarlo, sacarle fotografias como si se tratara de cualquier otro bebé, ayudaria a
aumentar el aprecio que el nifio o la nifia tiene de su propia persona, cuando llega a edad
suficiente para desear ver sus fotos y preguntar porque tiene una cicatriz, es el momento
de explicar sobre la hendidura con la que nacié y hacerle conciencia aln mas de la
importancia que tiene el cooperar con los tratamientos y que gracias a ellos, él o ella lo
han ido superando, se recomienda sea antes de ingresar a la primaria. La actitud de los
padres es muy importante para que el nifio se dé cuenta que aunque nacié con una
hendidura ésta es sélo una pequefia parte de toda su persona; ademas es muy
importante ir cuidando conforme va creciendo su autoestima y aceptacion. Esta mal

formacién se supera con el AMOR y apoyo de los padres y hermanos.

3.2 Importancia de la orientacion adecuada a los padres con nifios con LPH.

Los nifios con LPH, pueden lograr su maximo potencial cuando el cuidado médico es
proporcionado por un equipo de especialistas de una variedad de disciplinas (pediatra,
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ortodoncista, cirujano, psicéloga, foniatra, etc.). Esto se debe a que los nifios con LPH,
corren mayor riesgo que otros de tener anomalias faciales, dentales, problemas del habla,
infecciones del oido y pérdida de la audicion y algun tipo de incapacidad de aprendizaje.
Debido a que estos problemas estan correlacionados, el nifio es mejor atendido por un
equipo de especialistas que tienen EXPERIENCIA en el cuidado de hendiduras y que se
comunican entre si para planear y proveer el tratamiento adecuado, lo cual no ocurre en

México, menos en las campafias de Labio y / o paladar hendidos que son gratuitas.

En la actualidad contamos con muy pocos equipos de médicos que mantienen
comunicacién respecto a sus pacientes para tomar decisiones en cuanto al procedimiento

a seguir dentro del tratamiento del nifio y trabajar de manera multidisciplinaria.

La orientacion que se da a los padres de familia en los consultorios a veces no es
completa. Si por ejemplo el cirujano no canaliza a los padres con el otorrino y no le explica
gue tiene que estar pendiente del oido de su nifio, y estarlo llevando a revision cada seis
meses y que lo puede perder, los padres no estaran al pendiente de ello. Por lo que cada
especialista se aboca a su area; si el pediatra 0 algin otro especialista no explica a la
madre del nifio con LPH, la forma de alimentarlo, el aseo dental después de cada
alimentacion el tipo de biberén, donde pueden conseguirlos y que debe cuidar que la
leche no se vaya al oido para asi evitarle infecciones del mismo, el nifio a un futuro podria
sufrir consecuencias, cuando de haber sido informados a tiempo, pudieron evitarse. El
tratamiento de la hendidura del labio y/o paladar varia segin cada nifio, porque dos nifios

no tienen exactamente las mismas necesidades.

Otro aspecto importante es la condicion contextual socio-econémico-cultural que presenta
la familia, pues si el bebé de LPH, ha nacido con una partera en una poblacion alejada de
un hospital donde puedan orientar a los padres, o la falta de recursos econémicos que les
permitan trasladarse a un centro de asistencia médica, seria tardia la atencién oportuna
para este nifio. En otros casos la madre se ve obligada a salir a trabajar para el sustento
familiar teniendo que dejar al nifio al cuidado de otra persona. Hay una gran de diversidad
de situaciones familiares que impiden la atencién a tiempo y de calidad a nifios con LPH,

sobre todo a familias de bajos recursos econdmicos.

Cuando llega un bebé con labio y paladar hendido a la familia si no es bien orientada por

el médico que se encargara de dar la noticia, sentiran angustia y frustracién, junto con
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desolaciéon. En otras ocasiones los padres desconocen los medios en donde pueden
obtener informacién sobre nifios de labio y/ paladar hendidos, algunos no saben utilizar la
computadora; la informacion que hay, esta en los libros de medicina, psicologia, foniatria,
terapia de lenguaje, poco accesibles a los padres de familia, los folletos o tripticos que
hay son escasos y no todos los padres tiene acceso a ellos pues depende de que médico
particular o asociacion los proporcione o0 solamente la encuentran en internet, ademas
estos nifios no entran en la categoria de individuos con capacidades diferentes porque se
menciona que es una malformacién que se supera sin haber impedimentos fisicos aunque
no todos terminan con una diccion de calidad, o su aspecto fisico en su cara no es tan

estética.

Para un desarrollo del lenguaje donde se logre una diccién lo mejor posible es
recomendable la estimulacion temprana desde su nacimiento, y antes de que cumpla los

dos afios de edad comenzar con la terapia de lenguaje.

En un articulo elaborado por la psicologa Maria de Jesus Madrazo Cuellar, del Hospital
Infantil de México “ Federico GOmez”, menciona que muchas veces los médicos les dicen
a los padres con nifios de labio y/o paladar hendido que es un problema que tiene
solucién, no les aclaran mas y asi los envian a sus casas a enfrentarse con un bebé que
cursa, de entrada, con algunas dificultades en la forma de ser alimentado y que requiere
de mas paciencia y disponibilidad de los padres para hacer menos pesada la tarea. La
falta de informacion y orientaciéon adecuadas generan frustracion tanto a los padres como
al nifio. Cuando los padres tratan de dar la mejor atencion posible, tienden a preocuparse
mas por cada aspecto de la alimentacién: ¢Cuanto tiempo? ¢Qué cantidad? ¢Con qué
frecuencia? ¢Qué hacer si se queda dormido y no termina la formula indicada por el
médico? Cuando la orientacion de los especialistas no es adecuada llegan a sentirse
solos. (Madrazo, 1996, p.1).
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3.3 Cémo alimentar al bebé con LPH.

El recién nacido se siente protegido en los tibios brazos de su madre durante la succién
del pecho. Puede olerla, mirarla, tocarla y asi, a través de estos contactos, puede ir
diferenciando el concepto de “si mismo-boca”. Disfruta con esta actividad que lo ayuda
progresivamente a respirar mejor, a descansar plenamente y a tener cada dia mas fuerza,

para intentar movimientos nuevos, nutrirse mejor, crecer y desear vivir.

El alimento no solo proporciona nutrimento para el crecimiento y desarrollo, sino que
también estimula los musculos bucales, promueve entre la madre e hijo la vinculacion y
desarrollo psicoafectivo del nifio. Al mamar el bebé utiliza activamente la lengua y otros
musculos bucales que mas adelante ayudaran al nifilo a desarrollar exitosamente

habilidades motoras como: beber en una taza, masticar y producir palabras y sonidos.

Alimentar a un bebé con LPH, puede llegar a ser un reto, sobre todo porque muchos
padres y profesionales no han tenido la experiencia con las técnicas de alimentacion,
inclusive muchos desconocen sobre la existencia de biberones especiales para
alimentarlo y donde conseguirlos; considerando también que hay familias que no cuentan
con los recursos econémicos para obtener los biberones especiales. Una sugerencia que
venga de alguna persona o especialista aunque sea bien intencionada pero incorrecta,

puede ocasionar a la madre y al bebé que se sientan frustrados.

Un reporte hecho por el IMSS, menciona que a los nifios nacidos con LPH a los primeros
dias de nacido, el ortodontista maxilofacial coloca una placa de contencién para que

puedan a alimentar al bebé y se detenga la progresién de la malformacion.

La placa ortopédica funcional se puede confeccionar desde el momento del nacimiento y

se cambiara segun lo indicado con su médico y tendra las siguientes funciones:

1.- Permitir una buena alimentacion

2.-Estimular y guiar el crecimiento y desarrollo de los segmentos palatinos atroficos

3.- Evitar la posicién de la lengua en la zona de la fisura y reeducar su posicién
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4.-Estimular el crecimiento transversal del maxilar superior

5.-Dirigir el cierre de la fisura

Aclarar que la problematica de cada bebé es diferente y Unica, se debe de tomar en
cuenta que al principio tendrd que encontrar lo que mejor funciona para los padres y su
bebé; al principio podria ser un trabajo de ensayo y error, armarse de paciencia es
importante y sobre todo ir conociendo al bebé. El bebé al principio se puede tardar mucho
en comer. Tener paciencia es lo recomendable, dia a dia, ira reduciendo el tiempo,
aunque hay que procurar que no tarde mas de 30 a 45 minutos. Si el bebé se tardara mas
en comer, puede estar trabajando demasiado y cabe la posibilidad de estar quemando
algunas de las calorias que necesita para aumentar de peso. Se sugiere procurar
alimentarlo cada tres a cuatro horas. Si llegara a acostumbrarse a comer cada dos horas
podia darse la posibilidad de que la madre y el bebé se sientan agotados. Al cambiar el
método para alimentarlo se debe de esperar dos o tres dias para que se acostumbre, no
cambiar constantemente la manera de alimentarlo, pues esto ocasionaria cierta confusion
en el bebé; si los métodos que han intentado no resultan consultar al especialista en nifios

de labio y paladar hendido es lo mas indicado.

Lo importante es ayudar al bebé a recibir la cantidad correcta de leche en el horario

correcto y evitar tragar demasiado aire, para ello se muestran algunas sugerencias:

1.- Se coloca al bebé en posicion vertical o semisentado para impedir que la leche fluya al

area de la nariz o al oido.

2.- Vigilar el patron de mamar y tragar escuchar al bebé tragar seguido de una exhalacion.

3.- Mantener el biberén con una inclinacion para que la tetina siempre esté llena de leche
apuntando hacia afuera de la hendidura. El bebé movera la tetina en la posicion mas

cémoda.

4.- Mientras que el bebé esta comiendo, alguna férmula puede escaparse por la nariz.
Esto es comun y no significa que el bebé se esta atragantando, debe estar en posicién
vertical. Esto reducird la cantidad de leche saliendo por la nariz. El bebé puede estornudar
o toser esto es bueno porque destapa la nariz, y se limpia por si sola. Esto no es peligroso
y no significa que su bebé se esté atragantando.
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5.- Los bebés con hendiduras necesitan ser eructados mas a menudo porque tragan mas
aire durante la alimentacién. Observar sefiales de incomodidad, el bebé le dara sefiales

de que esta listo para eructar.

6.-Para evitar el estrefiimiento, antes de bafar al bebé se puede dar un masaje que
también le ayudard a dormir mejor y arrojar gases intestinales disminuyendo los colicos.
El masaje consiste en poner al bebé boca arriba, con las palmas de las manos acariciar
sus brazos, del hombro hacia la mufeca en forma de espiral, después continuar con las
piernas con los mismos movimientos, posteriormente masajear el pecho desde el hombro
hacia la pelvis en forma de cruz pasando por el abdomen, se voltea boca abajo se toma la
mufieca de la mano y se une suavemente sin lastimarlo con la planta del pie contrario a la
mano (la mano derecha con el pie izquierdo), se masajea la espalda en forma circular, se

voltea el bebé boca arriba. Al estar dando el masaje se le habla con palabras dulces.

7.-Después de haberle dado la formula al bebé es recomendable limpiar los residuos de
leche que quedan en la boquita sobre todo si utiliza algun dispositivo para comer, se
utiliza un cotonete de algodén y agua hervida muy suavemente para que no se le formen

costras de la leche.

8.- Para acostar al bebé sobre su cuna o canastilla, es recomendable levantarle un poco
el colchén de parte de la cabecera para que no quede totalmente vertical, acostarlo de
lado por si llega a regurgitar algo de leche dormido, la aviente a un lado y se le escurra

por la boquita.

Cuando una mama sabe que no puede amamantar, puede sentirse triste y decepcionada.
Darse tiempo para asimilar esta pérdida es importante. Sin embargo, todavia se puede

compartir muchos beneficios de amamantar a su nifio:

» Obtener leche materna con un tira leche, de preferencia con un eléctrico, este nos
ayuda a tener mayor cantidad de leche que el manual, (de no ser asi use uno
manual) vaciar el contenido en un biberén para administrarselo al bebé.

» Se pueden combinar las dos leches, primero se le da al bebé la leche materna, la
cantidad que haya obtenido no importa y después administrarle la formula.

» Durante la alimentacion, asegurar de que la madre y el bebé disfruten del contacto
0jo a ojo y piel a piel cuando sea posible y hablarle.
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» Una vez que el bebé se haya acostumbrado al biberén, puede ponerlo al pecho
por el placer de mamar. Esto puede ser una experiencia satisfactoria para las

madres y los bebés.

» El placer de mamar puede estimular los muasculos importantes de la boca y la
lengua del bebé, y puede facilitar la vinculacién emocional. También puede ayudar
a estimular la produccion de leche para aquellas madres que siguen bombeando

su leche materna.

Si el bebé llegara a presentar reflujo, que es cuando el contenido del estbmago se
devuelve o refluye hacia el eséfago, puede causar vomitar, escupir, toser o cambios en el
suefio. El reflujo es diferente a la regurgitacién nasal, (Cuando la férmula sale por la nariz
durante la alimentacion), en este caso debe de hablar con su pediatra ya sea que le
cambie la férmula que sea mas espesa y algunos casos se le puede recetar

medicamento.

El cuidado dental del bebé es el mismo que necesita un nifio que nacié sin hendidura, sin
embargo tienen otros problemas relacionados con los dientes estos pueden tener una
posicidn incorrecta o estar ausentes por lo que requieren de la evaluacion de su
ortodoncista, que es el médico que ird vigilando el crecimiento de la cara del nifio, para
gue crezca de forma arménica. Sobre todo el crecimiento de las mandibulas y la posicion
de los dientes. Al ir saliendo los primeros dientes de su bebé con hendidura es

recomendable empezar a cepillar los dientes con un cepillo pequefio con cerdas suaves.

3.4 Porque el cuidado del oido

La desinformacién que enfrentan los padres con nifios de labio y/o paladar hendido, a
veces por la falta de orientacion adecuada, es la de estar vigilando el oido del bebé, ya
gue estos niflos corren mas riesgo de tener pérdida sensorio neural de la audicion, este

tipo de pérdida quiere decir que los nervios auditivos que permiten que una persona oiga
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no funcionen correctamente. Aunque la pérdida conductiva de la audiciébn que significa
problemas en el canal del oido y oido medio, por acumulamiento de cerumen o liquido en
el oido medio, también se encuentra en riesgo, esto impide que temporalmente un nifio

oiga los sonidos claramente, esto se puede corregir facilmente.

Los nifios con pérdida de audicion puede ir de leve a moderada y perder hasta el 50% de
las exposiciones en clase y lo mas preocupante es que esta pérdida de audicion les
puede afectar el habla y el lenguaje, el desarrollo educativo y la autoestima. Es importante
gue el nifilo sea evaluado rutinariamente por el especialista para proteger su audicion, ya

sea por el otorrinolaringélogo, el audidlogo o el terapeuta del lenguaje.

En los nifios que nacen sdlo con labio hendido, tienen mucho menos problemas de oido
gue los nifios que nacen con hendidura en el paladar; esto es causado porque la trompa
de Eustaquio cuando se abre, permite que el aire del exterior entre en el oido medio, esto
iguala la presién en el espacio del oido medio con la presién del aire exterior, o ventila
eficazmente el espacio del oido medio. Cuando el espacio del oido medio no esta
adecuadamente ventilado, el liquido puede acumular y causar una infeccion del oido. Los
musculos del paladar blando son los responsables de abrir correctamente la trompa de
Eustaquio. Sin embargo en este tipo de nifios, estos mudsculos no funcionan
correctamente para abrir el tubo de ventilacién del oido medio. En algunos casos, sus
musculos del paladar aln no pueden alcanzar las trompas de Eustaquio. Debido a que el
paladar hendido interfiere con la funcién de la trompa de Eustaquio, los nifios nacidos con
esta malformacién, tiene mas riesgo de a acumular el liquido en el oido y tener
infecciones del mismo llamada otitis media. Aun después de la cirugia del paladar, estos
musculos todavia no pueden funcionar normalmente. Esta es la razon por la cual algunos

nifios siguen teniendo problemas del oido incluso durante su vida adulta.

Aproximadamente la mitad de estos tendran infecciones recurrentes del oido antes de
cumplir el afio de edad. Estas infecciones suelen ser muy incobmodas y pueden causar
gue el nifio tenga disminucién del apetito y suefio, irritabilidad, fiebre, drenaje del oido o

se jale la oreja, lo mas aconsejable es acudir al médico para una revision.

Si el nifio tiene liquido en el oido que no esta infectado, los antibiéticos posiblemente no
seran necesarios. Ocasionalmente, este liquido puede ser incbmodo, pero generalmente

no produce los mismos sintomas que la infeccion del oido y no se puede notar la pérdida
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de la audicion leve o moderada que el liquido puede causar, y hay que tener cuidado,
pues este problema hace que se distorsione lo que esta oyendo el nifio y puede contribuir
a las dificultades del habla; Por esto es muy importante estar seguros de que el bebé
escucha bien y hacerle una valoracion antes de que cumpla los seis meses de edad para
gue la estimulacion temprana que se esta aplicando dé los resultados esperados, para el

desarrollo de su lenguaje y autoestima.

Si al aplicarle la evaluacion de la audicion del oido medio no pasa la valoracion, no quiere
decir que el nifio sea sordo, aunque exista el riesgo de la pérdida de la audicion
relacionada con los nervios auditivos en los nifios con LPH, la mayoria de los nifios sélo
tienen una pérdida temporal de la audicién debido al liquido del oido que puede ser
tratada a tiempo los médicos que lo estaran vigilando serd el audiolégo y el
otorrinolaringélogo, puede que el nifio necesite un audifono o tubos segun la valoracion
de los médicos. Es importante la vigilancia continua del nifio durante su crecimiento. A

medida que los nifios crezcan, los problemas del oido pudieran desaparecer.

3.5 Fomentar la autoestima en nifios con LPH.

En los dltimos afios se ha empezado a hablar sobre el origen de los problemas de
conducta y personalidad relacionados con la autoestima de cada persona influenciada por

su historia personal desde su nacimiento, pasando por la nifiez y adolescencia.

Todos tenemos un concepto propio de nosotros mismos que se va gestando desde
nuestra infancia de acuerdo con la forma en que los seres nos rodean: padres, amigos y
compafieros nos conceptualizan. Pero también la forma en que nos aceptamos, nos
estimamos y nos queremos determina nuestra forma de pensar y de nuestro
comportamiento. Cuando las personas tienen una autoestima baja, no permiten que sus
cualidades se muestren y empiecen a comportarse mal. Consideraremos como concepto

de autoestima:
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Santin (2008) menciona:

“La autoestima es lo que cada persona siente por si misma. Es la disposicion que
tenemos cada uno de nosotros para vernos como buenos o como malos. Son los
sentimientos de gusto o disgusto que experimentamos hacia nosotros mismos. (p.
20).

Las personas que tienen una autoestima baja se odian a si mismas, no se aceptan como
son y se sienten inferiores, o en ocasiones son timidas o sumisas, se consideran que no
merecen obtener logros, generalmente no se sienten aceptadas, buscan la aceptacién de
los demas a como dé lugar; algunas ocasiones estan dispuestas a hacer cualquier cosa
para agradar a los demds y sentirse aceptadas. Son personas muy sensibles a las
opiniones ajenas, se aislan de los demas, se vuelven pasivas apaticas. Una buena
autoestima nos ayuda a tener fortaleza para enfrentar nuestros fracasos ante la vida, y
disfrutar nuestros éxitos, enfrentar con fortaleza nuestra frustracion al fracaso y fomenta la

confianza en si mismo.

La autoestima se va construyendo a través de las experiencias que vamos adquiriendo
con el andar de la vida, éstas son como ladrillos que van conformando una estructura
sélida o tambaleante. Los nifios que nacen con LPH desde muy pequefios van pasando
por situaciones pocos comunes, que los otros nifios en condiciones normales, por lo que
es muy importante ir trabajando su autoestima desde que nacen, primero con nuestra
actitud, pues los bebés perciben nuestros estados de animo, y conforme van creciendo

aprenden imitando lo que ven en casa.

A medida que el nifio con LPH va creciendo y evoluciona su rostro, sera su mejor carta de
presentacion. Con él expresard sus alegrias, sus angustias y su simpatia, para
comunicarse con su medio y despertara en los que lo rodean conductas adecuadas,

iniciando el proceso de comunicacion e integracion social.

Las funciones que desarroll6 para alimentarse y la respiracion, seran la urdidumbre
fisioldgica y emocional que, gracias a la audicién, lo capacitaran para el acto motriz mas
complejo que podra realizar: la palabra hablada.

Estas adquisiciones seran sucesos naturales en cualquier nifilo, pero no son posibles en

uno con LPH si no se les asiste desde el nacimiento y en forma multidisciplinaria. El nifio
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LPH, no puede disfrutar de estos placeres y su madre se desconcierta ante el hecho de
no saber cémo alimentarlo; en algunas madres el rostro de su hijo no le causa placer y le
resulta dificil comunicarse a través de las caricias, éstas son un simbolo muy importante
de amor hacia el bebé, los bebés que son acariciados constantemente tienen mejor

respuesta al desarrollo en general.

La compleja funcionalidad orofacial influye posteriormente en el crecimiento adecuado de
sus maxilares, por lo general el nifio se siente frustrado, con sentimientos de minusvalia.
En algunos nifios su habla ser4 poco comprensible, con sonoridades desagradables y
estara expuesto a la inocente burla de los compafieros de juego, si llegara a ser asi,
posiblemente sera un nifio timido, inseguro, con pocas posibilidades de interactuar e

integrarse a la sociedad.

Los nifios con malformaciones congénitas suelen tener los problemas psicolégicos
comunes a todo nifio con defecto fisico. Su problema emocional puede estar en relacion
directa con su anomalia y afectar sus relaciones con sus familiares y el ambiente social
que lo rodea. Un nifio que nace con un defecto fisico generalmente produce en sus
padres una actitud de ansiedad, la cual se transmite y trasciende en el estado emocional
del pequefio. En la reaccion de los padres ante el problema de su hijo se nota la influencia

del grado cultural, tanto de ellos como su contexto social en el que se desenvuelven.

Otros aspectos que también afectan el estado psicoldgico del nifio, comienzan con el
proceso de desarrollo evolutivo de las primeras etapas de atencion al bebé, desde su
nacimiento, pasando por la lactancia y sus cuidados especiales, que son los mas
complejos para la familia y el nifio, por los altos niveles de estrés causados por las
cirugias reconstructivas, aunado a la sobreproteccién que dan a los hijos. Mas adelante

enfrentan las posibles amenazas discriminatorias a las que se ven expuestos.

Posteriormente en la etapa escolar, dependiendo del manejo de los padres, que hayan
dado a su hijo sobre las problematicas asociadas al LPH antes de ingresar a la escuela,
se pueden ver afectados los esquemas especialmente de la autonomia, la seguridad, la
confianza frente al mundo y las habilidades sociales; ocasionando que pudieran ser mas
vulnerables y presentar alteraciones de tipo psicolégico ( conductuales y /o emocionales),
causadas por el rechazo y la segregacién de sus compafieros 0 amigos, por los

estereotipos culturales de belleza imperantes y el rechazo a las diferencias sociales.
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Durante los afios escolares de 5 a 12 afos, el nifio amplia el enfoque de conocimiento del
mundo donde no sélo incluye a su familia sino también a sus vecinos y la escuela. Los
nifios pueden estar preocupados por su apariencia y habla. También pueden preocuparse
por las nuevas amistades, porque se burlen de su defecto, por lograr el éxito en la escuela
y por ser incluidos en sus actividades. Las dificultades psicoafectivas-sociales pueden
llegar a agudizarse y ser mas evidentes como patoldgicas asociadas a alteraciones fisicas
visibles. En la etapa de la adolescencia se ve inmerso a cambios fisicos que son
relevantes, significativos e impactantes como medio de deseabilidad social y a cambios
cognitivo- emocionales, donde se siente y percibe como un adulto que lo lleva a buscar su

autonomia e independencia.

En un estudio realizado en Guatemala donde se observaron indicadores emocionales en
nifios de 5 a 10 afios de edad con LPH (sin haber sido operados), en mencionada
investigacion los objetivos eran primero observar si los nifios que iban a ser intervenidos
por primera vez y a estas edades donde ya son mas concientes de lo que una cirugia
tenian sintomas de ansiedad, y el segundo objetivo era saber que problemas emocionales
contenia el hecho de tener esta malformacién sin haber sido operados antes de los 5
afos de edad. Los resultados arrojados fueron que los nifios con LPH, sufren de: timidez,
extrema inseguridad, retraimiento, rasgos de depresion y pobre auto imagen. Pues mucho
tiene que ver la manera en que los nifios con labio y paladar hendido son tratados por sus
familiares y por la sociedad, debido a que ellos son rechazados por sus familiares, amigos
y sociedad en general. Otro factor que también influye es el hecho de que en varias
ocasiones son aislados de la sociedad y esto ocurre cominmente debido al miedo de los
padres de que sus hijos sean ofendidos por la comunidad o en otros casos a los padres o
cuidadores se sienten avergonzados de ellos. En sus entrevistas algunos nifios
manifestaron ser objetos de burlas y abuso por parte de los adultos y compafieros de su
edad, mencionan también que reciben comentarios negativos, respecto a su aspecto
fisico y por sus caracteristicas en su forma de hablar, esto ocasiona que el nifio no se
relacione con otras personas ya que sabe que sera rechazado o herido. Koppitz comenté
gue cuando la atencion hacia el nifio es atraida por algun rasgo inusual de su apariencia,
éste puede estar muy preocupado por si mismo y desarrollar, ansiedad y esta puede
llegar a empeorar si se hacen bromas al nifio sobre su condicion. (Kong, A.B.,Tesis 2004,
p.48).
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Existen varias personas que evitan relacionarse con aquellas anomalias por miedo a no
saber como reaccionar, por no sentir desagrado al verlos, por tenerles cierto temor o
sentir verglienza de ser vistos con ellos y esto ocasiona también que el nifio con labio y
paladar hendido tenga pocas oportunidades de tener lazos sociales. En el estudio
aplicado se reflej6 que los nifios con labio y paladar hendido tienden a ser timidos, a
reflejar inseguridad, retraimiento, y depresion. A consecuencia de todo esto el nifio puede
llegar a desarrollar un auto concepto negativo, a sentirse como una persona de poca valia
para la sociedad, se vea si mismo como un ser diferente e inferior a los otros y que nunca
lograra llenar las expectativas de los demas. Esto unido a la verglienza y a veces al
abandono de los padres ocasionando un estado de &nimo depresivo, afectando la

competencia y conducir a una baja autoestima.

Por todo ello es muy importante tratar al nifio con LPH desde que nace, que sus cirugias
sean a temprana edad, para procurar una buena correccién junto con la estimulacién
temprana, una actitud positiva de los padres, familiares y amigos, procurando incentivar
una buena autoestima del nifio, sin subestimarlo. Si después de sus cirugias llegara a
guedar alguna secuela visible de su malformacién como por ejemplo: el labio hacia arriba,
la nariz caida o ladeada, ayudarle a aceptarse a si mismo y explicarle que su tratamiento
aun no se ha terminado, y seria recomendable acudir a atencidn psicolégica como apoyo

para empezar a fortalecer su autoestima.

Cuando los nifios van a cirugia a partir de los cinco afios y ya son consientes de su
entorno y experiencias personales, por lo general entran en estados de ansiedad antes de
la intervencién quirGrgica, que lo pueden llevar a tener actitudes un poco agresivas;
recordemos que los nifios al no poder expresar su emociones de manera verbal buscan
otros mecanismos para hacerlo, aqui si seria conveniente acudir a terapia psicolégica
para saber cémo manejar la situacion y ayudarle al nifio a tranquilizarse pues son también
los padres los que entran en estado de ansiedad; darles a conocer técnicas de relajacion,
autocontrol, si el nifio observa a los padres tranquilos se le transmite seguridad y se

propicia un ambiente amigable

Preparar al nifio para la recuperacion post-operatoria es importante, pues ésta lleva su
tiempo. Si dentro de las campafias de labio y paladar hendido, hicieran talleres donde los
nifios y padres fueran orientados antes de la cirugia para desarrollar la integracion social,
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aprender nuevas formas de resolucion de problemas y mejorar su autoestima y

autoimagen, estariamos apoyando el desarrollo emotivo del nifio con LPH.

O si lo hicieran en terapia grupal donde las familias presentan el mismo problema para
compartir experiencias personales, puedan sentirse apoyados al darse cuenta que no son

los Unicos que sufren de este problema y asi lograrse integrar a la sociedad.

Otro estudio hecho en la Universidad de San Buena Aventura Colombia (2008) con
jovenes entre 12 y 18 afios sobre los auto esquemas y habilidades sociales en
adolescentes con labio y paladar hendido ya con reconstruccién de labio y cerrado el
paladar, menciona que se encontraron diferencias respecto a las problematicas
psicoldgicas asociadas en cuanto al auto concepto, la satisfaccion por el aspecto facial, la
depresion, el apego, problemas de aprendizaje y dificultades en las relaciones
interpersonales. También encontraron que los nifios con LPH tienen niveles mas bajos
gue los sanos o0 son mas vulnerables al tener un auto concepto personal y social
desfavorable que las personas sin LPH. Pero los nifios que aceptan su hendidura oral
desde muy pequefios y no se les dice mentiras en cuanto a su condicion tienden a tener
mas alta autoestima y cuanto mas ellos se perciban atractivos fisicamente tienden a tener
también mas altos niveles de autoestima. Llegada la adolescencia se presentan niveles
mas altos de insatisfaccion pudiéndoles originar a un futuro problemas severos en la
autoimagen. Por otro lado la insatisfaccién por el aspecto facial ha sido vinculada a la
incidencia de problemas de conducta. Las personas con hendiduras palatinas tienden a
verse afectadas socialmente, ya que presentan dificultades a clubes o grupos sociales
afines, pueden desertar en sus estudios, tienden a tener menos aspiraciones y menos
ingresos. Los estudios han mostrado que los nifios y adolescentes tienen menos amigos
que los niflos que nacieron sin ningln problema. Sin embargo los auto esquemas no se
heredan se aprenden, se interrelacionan para posibilitar el funcionamiento 6ptimo del
individuo pueden ser positivos 0 negativos o rigidos o flexibles, de acuerdo con la

experiencia de cada persona, y mantienen su conciencia interna en el tiempo.

En los resultados de este estudio se observo que los adolescentes no reportaron
promedios bajos de autoestima, ni auto concepto bajo, pues todos habian sido atendidos
desde muy temprana edad, en cuanto a las cirugias, y demas tratamientos que
posibilitaron a éstos y sus familias adaptarse socialmente a las posibles dificultades que

acarrea este tipo de malformacion congénita. Ademas, el apoyo psicoemocional familiar
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es vital en el proceso de rehabilitacion del nifio con labio y paladar hendido, ya que la
forma como los padres perciban y manejan la malformacion congénita de sus hijos
influyen de manera impactante en la percepcién de su estado de bienestar fisico y mental,

en proceso de tratamiento de rehabilitacién de su LPH.

Hunt, Burden, Hepper y Johnston (2005) realizaron una revisién sistematica de
literatura, donde la mayoria de los estudios eran, principalmente, en lengua inglesa,
con el objetivo de determinar el impacto psicosocial de labio y paladar hendido en
nifios y adultos. Se encontr6 que los topicos mas investigados en el tema eran:-
1.funcionamiento psicoldgico y personalidad; 2.autococepto (incluyendo autoestima
y autoconfianza); 3. Imagen del cuerpo y satisfaccion con el aspecto facial. 4.
Satisfaccion por el lenguaje; 5. Problemas de conducta; 6. Funcionamiento social;
7.ansiedad y depresion; 8. Apego, desarrollo de aprendizaje. Los resultados de esta
revision indicaron, a nivel general, que los nifios con LPH aparentemente no
experimentan problemas psicosociales significativos, aunque si pueden presentarse
problemas especificos, por ejemplo, problemas de conducta, insatisfaccién por el

aspecto facial, depresién y ansiedad. (Vinaccia, Quinceno, Ferndndez, 2008, p. 127)

En la actualidad hay muy pocos estudios de los factores psicoemocionales y psicosociales
de personas con LPH, ya sean nifios, adolescentes o adultos, sobre todo en América
Latina. Ya que cuando nace un bebé con labio y /o paladar hendido los médicos le
mencionan a la familia que va a recuperar su funcionamiento y aspecto fisico a través del
tiempo y de sus tratamientos, pero hay todavia en nuestro pais familias de bajos recursos
econdmicos con poca o nada de informacion respecto a esta malformacion que de alguna
manera influye en la calidad de tratamiento del nifio con LPH, descuidando su condicion

psicoemocional y afectiva.

La mayoria de los nifios que nacen con LPH estan expuestos a que otros se burlen de él
por una u otra cosa durante su vida, debido a que lucen diferentes del resto de sus
compafieros de clase. Estas burlas pueden causar sentimientos de inferioridad en los
nifios con LPH, a largo plazo. Otros nifios no pueden entender la razén de por qué un nifio
con hendidura luce y habla diferente, sobre todo porque la sociedad aun no tiene la
educacion para tratar a personas con alguna capacidad diferente, o mal formacion
congénita, por lo que esto se hace un poco dificil que la misma sociedad no los ayude a

su integracion, el ser humano ha perdido la compasion hacia nuestros semejantes.
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Este ciclo se pudiera romper, educando tanto al individuo como al grupo social acerca de

la hendidura que puede resultar en la aceptacion de todos y reducir los casos de burla de

sus comparfieros de clase. Enseguida presentaremos algunas sugerencias:

Educarse a si mismo: para muchos nifios, la escuela sera la primera vez que requeriran

contestar preguntas sobre la hendidura sin la ayuda de sus padres u otro adulto por lo que

se necesitara prepararlo como a continuacion se describe:

El primer paso para preparar al nifio es repasar con él algunas preguntas o
respuestas tipicas para que se sienta comodo al hablar sobre la hendidura.

Intentar no centrarse en la anomalia facial de su hijo, no permitir que esta
anomalia defina a su hijo como individuo, crear en casa un ambiente acogedor,
célido y de aceptacion donde se celebre abiertamente la valia individual de

cada persona.

Transmitir al nifio el mensaje de que los padres se siente satisfechos de quién
y como es, mostrdndole que le acepta, y no intentar que encaje de cémo

deberia de ser.

Animar al nifio a establecer vinculos de amistad con personas de distintos
origenes. La mejor forma de conseguirlo es predicando con el ejemplo y siendo

abierto con la gente.

Fomentar la autonomia del pequefio dandole la libertad de tomar decisiones y
correr riesgos apropiados a su edad, dejar que sus propios logros le permitan
obtener una sensacién de valia personal. Si le da pronto al nifio oportunidades
para tomar decisiones, como elegir la ropa que quiera llevar, podra ganar
confianza en si mismo, lo que le facilitara el camino para tomar decisiones mas

importantes de cara al futuro.

Se debe utilizar lenguaje sencillo y apropiado para su edad, lo que
proporcionara suficiente informacién, pero no lo sobrecargara de informacion.
Preparando al nifio para contestar elimina el factor sorpresa del encuentro y
hace mas facil el proceso de repuestas.

Mantener la via de comunicacién abierta invitando al nifio a comentar lo que

sucede en la escuela, sin preguntarle directamente sobre su hendidura,
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tratando de mantener la confianza, es importante que exprese sus temores e
inseguridades para poderlo auxiliar, si sintiera no poder ayudarlo acuda a
ayuda psicolégica, para poder orientarlo de manera adecuada.

e Tanto los padres cémo los nifios burlados tienden a reaccionar a la burla con
enojo, sin embargo antes de cualquier cosa es una buena idea sentarse a
platicar con el nifio, como quiere manejar la situacién. Permita que el nifio

exprese sus sentimientos al respecto y se sienta mas cémodo.

e Es importante recordar que la persona burlada tiene varias opciones, de hecho
una vez que el comentario inicial se haya hecho, el poder estd en las manos
del individuo burlado, él o ella pueden decidir como reaccionar. El primer paso
es pensar acerca de la persona que expreso la burla y lo que dijo. Si decide
responder, la decisibn en cuanto a la manera de hacerlo, se basara en las
siguientes reflexiones: ¢Quién origind la burla? Un amigo conocido,
desconocido. ¢ Cudl fue la burla, fue un comentario cruel o una broma que sali6
mal? ¢ Fue basada en falta de entendimiento? ¢Por qué ocurrio la burla, fue un

comentario, o ha habido un historial de burlas?

El nifio puede decidir como responder tomando en consideracion las siguientes tres
opciones: ignorar el comentario, responder con una broma en tono amistoso o educar al

bromista.

El nifio con LPH, debe de estar conciente de como la respuesta se ve afectada por su
comunicacién no verbal, esto significa que cdmo luzca cuando responda es tan importante
cémo lo que dice, cuando responde a un fanfarrén, llorar o retirarse refuerza la burla. El
nifio debe parecer estar a cargo de la situacion plantando firmemente los pies en el suelo

y hablando mas fuerte.

e Cuando se prepara al nifio para encuentros sociales y se mantiene lineas de
comunicacion abierta entre el nifilo, padre y maestro, proporciona un ambiente
sano para fomentar el desarrollo de la competencia y autoestima del nifio.

e Si parece que el nifio puede estar teniendo problemas de autoestima, tal vez

sea conveniente consultar a un psicélogo infantil.
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e Se debe tomar en cuenta que las personas actiGan como piensan, si el nifio
piensa que es feo o tonto asi actuara, si él piensa que es inteligente asi
actuara y tener mucho cuidado en no insultarlo cuando se le llama la atencion

por alguna situacion.

e Debido a que la burla es a menudo una actividad realizada en grupo enfrente
de un publico, educando al grupo también puede cambiar los resultados. Si
otros estudiantes no aprueban la burla esta no tendrd éxito. Educandoles
también satisfara su curiosidad, fomentara aprobacion y composicién e
impedira que se convierta en el chivo expiatorio, esto puede logarse de varias
maneras: el nifio con hendidura puede optar por dar un discurso acerca de su
condicién, una conversacion en clase puede enfocar sobre las razones de por
gué otros parecen o suenan diferentes, en vez de sefialar a alguien en

particular.

Estas medidas preventivas también pueden iniciarse en casa. Los elogios positivos de los
familiares promueven la autoestima y ayudan al nifio a creer que él o ella merecen

respeto de sus compafieros de clase.

El contacto psicoafectivo constante al bebé que nace con LPH facilitard a un futuro el flujo
de la comunicacién con el nifio, cuidar este aspecto a lo largo de su desarrollo es muy
importante, esto nos ayudara a que €l nos exprese sus emociones y el papel del adulto
sera el de escucharlo con paciencia, orientandolo y bajando su nivel de tensién ante la

situacion que se presente, propiciando un autoestima fuerte.

Cbémo lo expone Sher (2006)

“Al darles a los nifios permiso para hablar de sus emociones sin temor a ser censurados

les da la autoestima necesaria para saber que sus sentimientos importan.”(p.18)

Desde temprana edad, exponer al nifio con otros nifios le ensefia habilidades sociales y
una sensacion de ser parte de algo. Conocer a otros con hendiduras ya sean de la misma
edad o mayores, los que pueden ser modelos de conducta, es muy valioso debido a que
proporciona al nifio un vinculo especial con aquellos que tienen las mismas inquietudes,
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darle la oportunidad para que el nifio se relacione con otros, le proporcionard la practica
adicional de ir desarrollando habilidades sociales. Desarrollar una habilidad especial le da
al niflo un area de pericia y le ayuda a fomentar su autoestima. Incorporar al nifio a un
equipo o club tanto en la escuela, como fuera de ella le proveera la oportunidad de hacer

amistades con otros que comparten intereses similares.

Esto le beneficiara a irse incorporando a la sociedad sintiéndose aceptado y ayudandole a
desarrollar positivamente su inteligencia interpersonal tan importante en estos casos,
pues lo ira guiando ante el tipo de conducta que debe el nifio de LPH asumir ante las
diferentes situaciones que se le vayan presentando en el trato cotidiano con las personas
gue le rodean.

Ya que la inteligencia interpersonal ayuda a identificar y contactar con las emociones
haciéndolas concientes y tener el tiempo de saber el tipo de actitud adecuada que se

debe tener, cédmo lo menciona Daniel Coleman (2006).

“.....En la inteligencia interpersonal, la clave para el autoconocimiento, incluyé “el acceso
a los propios sentimientos y la capacidad de distinguirlos y recurrir a ellos para guiar la

conducta.”

Un nifio con una hendidura tendra que esforzarse un poco para ayudar a otros a ver mas
alla de su diferencia, tener el interés en otros a desarrollar un buen sentido de humor y de
saber cédmo ser un buen amigo son habilidades importantes, lo que ayudara al nifio a
hacer amistades con mas facilidad; fomentar el comportamiento del nifio mediante los
elogios positivos de los padres y la familia ensefiara que este esfuerzo adicional le da
resultados exitosos.
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CAPITULO 4

1. Beneficios de la estimulacién temprana

Desde el siglo pasado diferentes autores, comenzaron a darle importancia al nifio y a su
desarrollo psiquico, por considerarlo premonitorio para la vida futura. Gracias a estas
investigaciones, hoy en dia hay una mayor preocupacion por los primeros afios de vida
del ser humano, pues éstos han sido identificados como bésicos para su futuro afectivo,
intelectual, social, y de nutricion. En la primera etapa del crecimiento del nifio no sélo hay
un proceso de maduracion neural, si no una construccion de la inteligencia y de la

personalidad individual.

Otros estudios han demostrado que la desnutricién y la falta de desarrollo psicosocial
causan efectos negativos sobre el desarrollo psicomotor y cognitivo del nifio, por lo que a
lo largo del tiempo se propuso la estimulacion temprana como prevencion de estas

problematicas.

Debe existir para cada nifio, a pesar de las dificultades que presente, un estimulo que
favorezca su desarrollo integral. El estimulo es el alimento necesario para lograr una
actividad psicomotriz que permite organizar y desarrollar el sistema nervioso. Hay que
tener en cuenta que la estimulacion correcta no llegue a la sobre estimulacion, ya que es

tan nociva como su ausencia

4.1 La estimulacién temprana
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La estimulaciéon temprana es identificada por varios autores con diferentes nombres,
algunos autores manejan el término precoz en vez de temprana, quiza el apelativo de

estimulacién adecuada sea el que identifica con mayor claridad su accién permanente.

El término precoz fue utilizado inicialmente en las patologias organicas, para identificar
acciones tempranas orientadas a prevenir mayor dafio o lesion. El término temprano ha
sido utilizado en la literatura cientifica con mayor amplitud para incluir las intervenciones
gue contemplen cambios en el ambiente y dirigidas especialmente a sujetos sanos para
cuidarlos preventivamente de un retraso en el desarrollo fisico y mental. Igualmente, este
término temprano ha de englobar los aspectos de estimulacion psicolégica, de salud y
nutricién del nifio, variables que se han identificado como influyentes en las comunidades
de pobreza y extrema pobreza, donde ocurren los eventos de retraso en el desarrollo

fisico y mental.

La estimulacién temprana hace referencia a proporcionar experiencias ambientales de en
la etapa mas temprana de la vida especialmente en el periodo en el que no se ha
completado la maduracion neurofisiolégica. Esta edad ha sido identificada hasta los dos
afos, sin que esto signifigue que la estimulacidon no sea importante en etapas posteriores,
en las que se necesiten estimulos adecuados para la edad del sujeto, especialmente en

ambientes empobrecidos.

De este manera, la estimulacion temprana se convierte en una estrategia de prevencién
primaria, que debe de ser iniciada desde el momento que nace el nifio, considerando
acciones ambientales de proteccidn al nifio y educativas hacia la madre, incluso aun antes
de su nacimiento, con especial énfasis en la etapa de maduracién neurofisioldgica, pero
en continuacién con la estimulacién a nivel preescolar y escolar del nifio y que abarque

tanto su medio ambiente.

Juan Nacimiento considera que la educacién precoz encierra dos aspectos:

1.- El control del medio ambiente en el que se mueve el nifio, optimizando a través de
la estimulacion.
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2.- Esta accion debe iniciarse desde el nacimiento o en las primeras etapas de la vida

especialmente en los menores de 5 afos. (Alvarez, 2001, p. 38)

La estimulacién temprana es una red selectiva de estimulos ambientales positivos y de
cuidados de salud que permiten prevenir problemas especificos, recuperar dafios ya
ocasionados por un mal ambiente o evitar un dafio potencial futuro. Otros autores creen
gue la estimulacién temprana debe de iniciarse en la etapa fetal intrauterina, con
estimulos visuales y auditivos que ayudan tanto al nifio como a la actitud positiva de la

madre ante el nacimiento.

Uno de los objetivos de la estimulacion temprana es desarrollar al maximo el potencial
psicolégico del nifio en este campo, asi como cuidar de su condicién biol6gica y los

aspectos emocionales y sociales.

La estimulacion temprana también fue disefiada para nifios de alto riesgo de retardo en el
desarrollo, (por ejemplo nifios con sindrome de Down) este término se emplea para
indicar la presencia de caracteristicas o condiciones del nifio mismo o del ambiente dentro
del cual crece y se desarrolla, las cuales implican una alta posibilidad de producir efectos
negativos sobre su proceso de crecimiento y desarrollo, hasta el punto de determinar un
retardo de mayor o menor magnitud, dichas caracteristicas pueden ser de dos tipos:

biolégicas y ambientales.

La clasificacién de alto riesgo mas aceptada es la propuesta por Tjossem y de
Lorenzzo la cual considera tres tipos de riesgos:

1.-Riesgo establecido: comprende aquellos casos con problemas de tipo biol6gico o
médico plenamente identificados que implican necesariamente la presencia de
grados variables de retardo en el desarrollo. En esta clasificacion entra una serie de
alteraciones bioldgicas, congénitas o adquiridas, que claramente ejercen un impacto

nocivo sobre la estructura y el desarrollo del sistema nervioso central.

2.-Alto riesgo biolégico: se presenta como consecuencia de condiciones prenatales,
perinatales e incluso preconcepcionales, que originan una alta posibilidad o riesgo
de retardo a corto o largo plazo. El concepto de riesgo implica una alta probabilidad,
no siempre del cien por ciento pero si mucho méas alta que la de la poblacion

general. En esta categoria se ubican ciertas caracteristicas bioldgicas de la madre,
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tales como peso, talla, edad, paridad, antecedentes de embarazo o partos
anormales y antecedentes de ciertas enfermedades cronicas severas o propias de
la evolucion del embarazo, atencion prenatal, desnutricion materna, aumento de
peso durante el embarazo, asi como condiciones de parto como: tipo de parto,
presencia de complicaciones durante el parto, sufrimiento fetal, tipo de atencién en

el parto, malformaciones congénitas y estado nutricional del nifio.

3.-Alto riesgo ambiental o sociocultural: Se identifica con las condiciones de pobreza
y marginalidad en que se debaten grandes masas de la poblacién en nuestros
paises y se encuentran frecuentemente asociados con el alto riesgo bioldgico, en
comunidades en donde las condiciones son inadecuadas para la evolucion del
embarazo y cuando ocurre el parto. A partir de su nacimiento los nifios estan
expuestos a riesgos, ya no sélo biolégicos como los que afectan su desarrollo fetal,
sino biopsicosociales, cuyos componentes principales son la desnutricion, la

enfermedad y la privacién de estimulos ambientales. (Alvarez, 2001, pp. 40, 41).

A partir de los trabajos de Sigmund Freud, se abri6 toda una nueva perspectiva respecto a
la forma de interpretar o explicar las caracteristicas y el curso del desarrollo psiquico del
individuo y por primera vez se atribuyé a la infancia un papel determinante en el
desarrollo posterior. Asi comenzé la busqueda de los origenes de las alteraciones que
pueden aparecer en el sujeto adulto, se orienté hacia las experiencias tempranas, incluso

hacia aquellas de las cuales el individuo no guarda recuerdos concientes.

Los progresos de la investigacion cientifica en el campo de la clinica y de la psicologia del
desarrollo han confirmado y ampliado estas observaciones, por lo que permiten concebir
la edad de la lactancia y de la infancia temprana como un periodo crucial en el desarrollo
no soélo de las caracteristicas emocionales y sociales, sino también de las funciones

cognitivas.

En este contexto, el tipo de ambiente material y social, en el que el nifio nace y crece,
adquiere enorme importancia, por cuanto constituye la fuente de estimulos y experiencias
gue determinaran un desarrollo normal o desviado. En la infancia temprana es el periodo

critico para el desarrollo intelectual y afectivo.
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Algunos autores han desarrollado el concepto de periodos criticos (Scott 1962), tratando
de identificar la edad y los momentos mas importantes para intervenir con estimulaciéon a
un nifio. (Alvarez, 2201, p. 43).

Este concepto es tomado de la embriologia en donde se aplica el término periodos
criticos a las fases en las cuales un organismo, o parte de él, se encuentra en desarrollo y
en un momento de equilibrio en donde si es afectado por algin elemento externo o
interno, el desarrollo tomara una variante negativa para la supervivencia. Si estos agentes
nocivos se presentan posteriormente a este periodo critico, los cambios que suceden no
son de desarrollo. Este concepto aplicado a la psicologia, supone que también el
desarrollo humano y el desarrollo cognitivo tienen periodos criticos y que, por lo tanto un
aprendizaje adecuado temprano determina un comportamiento posterior adecuado. Si el
desarrollo evolutivo de un organismo se estructura desde las primeras etapas de la vida, y
se recibe una buena estimulacion ambiental durante el periodo critico, se tendra un
desempefio superior, comparado con individuos que no la hayan tenido o que hayan

recibido ese estimulo después del periodo critico.

Expone Binet (1909): La mente de un nifio es como una tierra de un campo, para la
cual un experto agricultor ha disefiado un cambio en el método de cultivo, de tal
manera que en lugar de tener como resultado una tierra desierta, obtengamos en su
lugar una cosecha. Es este sentido, el que es significativo, que decimos que la
inteligencia de un nifio puede ser aumentada. Aumenta lo que constituye la
inteligencia de un nifio en edad escolar, principalmente para aprender, para mejorar

la instruccidn. (Alvarez, 2001, p. 23)

4.2 Beneficios de la estimulacién temprana en nifios con LPH.
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No obstante se sigue actuando como si estas funciones florecieran espontaneamente, sin
necesidad de intervenciones externas. Sobre todo en nifios con LPH, pues la primera
preocupacion vy justificable es resolver el problema de la alimentacion adecuada, y para
ello se toma mas atencion a la cirugia, ademas de que muchos mencionan que es una
malformacion que se supera y el nifio se incorpora a la normalidad. Dejando para después
el apoyo en el desarrollo del lenguaje hasta los dos o tres afios de edad donde se pueden
evaluar la diccion del nifio; sin embargo si se comenzara con la estimulacién temprana
desde el nacimiento del nifio, después seria menos angustiante para los padres la diccion
en el desarrollo del lenguaje y evitariamos que se quedaran gravados en la corteza vicios

de fonacién, que entre mas grande el nifio, mas dificil de erradicar.

La estimulacion temprana ayuda a la maduracién del sistema nervioso central, pues la
funcién del sistema nervioso central es basica en los actos que se realizan motora o

psigquicamente en nuestro cuerpo.

Durante los tres primeros afios de vida se desarrolla el periodo de maduracion mas
importante del sistema nervioso central llamado mielinizacién, durante el cual, los
primeros movimientos que son totalmente involuntarios van desapareciendo para dar
paso a una actividad cortical cada vez mas dominante. El mantenimiento, el desarrollo y la
maduracion de los sistemas neurales, y la organizacién de la corteza cerebral y sus
funciones, depende de los estimulos que recibe y el modo de recibir los estimulos es muy
importante. Los periodos de intervencibn mas recomendados es entre la etapa
intrauterina y después del nacimiento de los 0 a los tres afios de edad donde el
crecimiento y desarrollo neuronal y fisico es mas notorio, y por lo tanto, en donde dada
esta sensibilidad, los factores externos o internos tendrian mayor probabilidad de lesionar
o de favorecer si no se le brindan desarrollo y estimulo adecuados.

Independientemente del contexto familiar del nifio con LPH, es recomendable comenzar
con la estimulacion temprana desde su nacimiento, ya que esto le traeria muchos
beneficios a un futuro, pues los nifios estimulados en las praxias neurovegetativas como
la succién, deglucién, alimentacién y respiracién tendrdn menos afecciones del oido
medio, como las ya mencionadas en el capitulo anterior y tomando en cuenta que debido
a sus condiciones anatémicas y fisioloégicas del nifio fisurado, el timbre de la voz esta
alterado por la participacion ineficiente de los resonadores orofaringonasales, los

trastornos de la articulacion de la palabra difieren segun el tipo de fisura y la nasalizacion
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de las fisuras del paladar blando que estd dada por la comunicacion oronasal dando al

fisurado una forma de hablar particular.

Por esto es vital comenzar con un tratamiento precoz foniatrico, con una buena
estimulaciéon de las funciones pre-verbales durante el acto alimentario en el cual
intervienen los labios, la lengua, y el paladar y con ayuda de la placa ortopédica maxilar,
se consigue anticiparse a la fijacion de los engramas motores incorrectos. El trabajo en

equipo permite, la oportunidad del tratamiento temprano fonoaudiolégico.

4.3 El Papel de la madre como estimuladora

Numerosos estudios han buscado relacionar las experiencias tempranas de los nifios con
las manifestaciones de su vida futura y le han concebido especial importancia a la relacién
madre-hijo, como un factor primordial que influye en el desarrollo humano. Las
experiencias se han centrado sobre el valor de la madre como estimulo positivo y sus
conclusiones se orientan a concederle un valor primordial a la presencia materna como
apoyo para un desarrollo infantil normal, dado que la madre crea un ambiente positivo

para el nifio.

Estudios anteriores en animales demostraron que éstos asumian temperamentos
valerosos cuando los separaban de sus madres tempranamente, o cuando se les
cambiaba la madre por una sustituta. En estos animales se observaron conductas de
autoagresion, alteraciones de conducta sexual y afectiva y particularmente un

comportamiento social inadecuado con los demas de su especie.

Algunos autores han tratado de asociar la relacion afectiva madre-nifio, en el ambito de la
supervivencia no soélo desde el punto de vista de salud y nutricional sino psicolégico, dada
la intensa relacion de afectividad de la madre e hijo. La importancia de la madre en la
crianza del nifio ha sido develada a partir de las observaciones y estudios realizados en

los nifios institucionalizados en las salas de cuna, hospitales u orfanatos, especialmente
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en la época de la postguerra europea, y también en trabajos mas especializados en
donde se han identificado la presencia fisica materna si no también la necesidad de

realizar actividades dirigidas para estimular el desarrollo del nifio.

Algunas caracteristicas que se han encontrado en nifios criados en instituciones
presentan bajo rendimiento intelectual, retardo en el lenguaje y conductas
socioemocionales inestables y aunque no existe una clara determinacion de la edad
critica para que ocurran estos dafos, se han pensado que estdn directamente

relacionados con la edad temprana de abandono.

Al medir de manera global la inteligencia de un nifio se exploran diferentes areas del
desarrollo intelectual. Algunos autores han profundizado sobre las &reas y han encontrado
déficit en algunas de ellas en los nifios institucionalizados. Especialmente en el area del
lenguaje que parece una de las mas tempranamente se lesionan, tanto en la cantidad de
verbalizacion como en localidad de ella, otras también afectadas son deficiencia en la
coordinacion viso motora, conducta exploratoria viso-manual, asi como manifestaciones
de alteraciones en la conducta de los nifios, aqui es donde se identifica la importancia del
afecto materno. La madre entra en contacto con el nifio al mismo tiempo que le prepara,

organiza y enriquece su medio ambiente fisico y psicoldgico.

Aunque en otras ocasiones la presencia fisica de la madre no asegura un contacto
afectivo ni un enriquecimiento del ambiente, como cuando ambos padres trabajan o en
donde la madre no tiene ni demuestra afecto hacia sus hijos, el nifio sufre una deprivacion
materna, aunque cuente con la presencia fisica de la progenitora. En las familias pobres
con varios nifios, en donde la supervivencia estd determinada por factores
socioecondémicos, el nifio es un elemento olvidado en el hogar y no desempefia una
funcién importante ni en el afecto ni en el ambiente familiar, caracterizado por el olvido y
descuido del nifio por la familia, por no suplir las necesidades basicas infantiles, tanto

nutricionales y de salud, como afectivas.

Y si la madre que ha tenido un nifio con labio y paladar hendido esta pasando por el
proceso de aceptaciéon donde muchas de sus emociones no estan en equilibrio, y le
sumamos que relega al nifio, cuando en ese momento esta falto de muchas atenciones y
necesita sentirse aceptado, amado y que le tengan paciencia, la falta de cultura,

informacion sobre niflos de labio y paladar hendido y los especialistas adecuados no
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favorecen su optimo desarrollo y tratamiento adecuados, menos en lo que respecta a la

terapia del pre-lenguaje.

A pesar de que la presencia materna no asegura la ausencia de problemas en el
desarrollo psiquico, parece ser que si permite, de manera preventiva, una proteccion
intelectual del nifio, si la madre asume esta funcion positivamente. Esta relacion de
proteccidon del desarrollo intelectual madre-hijo es particularmente importante en los

menores.

La mayoria de los datos hacen suponer que la separacibn materna es por si misma
traumatica, asi se acomparfe de deprivacion ambiental o no, porque por lo general esta
separacion esta ligada a un cambio negativo en el ambiente. Los datos encontrados han
hecho pensar que los ambientes limitados, pobres en los estimulos, conducen a
desarrollos cognitivos deficientes y por el contrario ambientes enriquecidos
tempranamente con estimulos y experiencia adecuada producen mayor desarrollo

cognitivo, y que la madre afectiva es una generadora de ambientes positivos.

Ademas del aporte cognitivo, la madre es en si misma la que mas enriquece el ambiente
gue rodea al nifio. Ella le habla con frecuencia le organiza su medio, le alimenta y ejerce
sobre él una proteccion fisica, todo lo cual en conjunto hace que se enriquezca el lugar

donde crece el nifio.

Hoy en dia la mayoria de los investigadores estan de acuerdo en que es necesario
proteger y estimular el organismo durante su periodo de crecimiento con el fin de prevenir
dafios en el desarrollo fisico, mental y social, particularmente en la edad en que el sistema
nervioso central estd en desarrollo y es moldeable, plastico y facilmente lesionable pero
también asequible a los estimulos, con lo cual se lograria la potencializacion maxima de
las condiciones fisicas y mentales del nifio. Est4 estimulacion y cuidado deben de ser
sistematicas y secuenciales y tener control periddico para su evaluacion. La
sistematizacién es una labor permanente, diaria bajo esquemas acordes con la edad de
desarrollo y con el medio ambiente en que viva; también tiene una secuencia en que cada
paso que el nifio da en su desarrollo, le sigue otro que precede a nuevos cambios. Las
actividades estan estrechamente relacionadas con este concepto: tratando de no forzar
las actividades del nifio en edades que no le corresponden, para no crearles la frustracion,

y pérdida del estimulo que produce la no realizacion de éstas.
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Las actividades de estimulacion estan dirigidas primordialmente a nifios de alto riesgo
ambiental, y aquellas que forman parte del grupo que poseen lesiones genéticas, o por
alguna malformacién. Cualquier tarea que tenga como base tedrica el enriquecimiento
ambiental de un nifio, se debe encauzar hacia la prevencién primaria; la estimulacion
temprana se apoya en los conceptos de la psicologia del desarrollo y la psicologia de la
conducta, asi como en el hallazgo biolégico del desarrollo neuronal, o psicologia evolutiva

(que estudia la evolucién del sistema nervioso central hasta los dos afios de edad).

La relacién madre- hijo se inicia en la gestacién, con el nacimiento, este vinculo toma una
nueva significacion. El bebé con su modo de ser personal, cubre o no las expectativas de
su madre, ella puede de acuerdo a esa situacién desarrollar sus capacidades creadoras,
sus aptitudes maternales. Condicionan también esta relacién el resto del medio familiar y

la situacién histdrica en que se produce el nacimiento.

El nifio desarrolla sus potencialidades, si el medio es propicio y de acuerdo a las
peculiaridades de éste; los primeros pasos del desarrollo, tienen lugar en la relacion del

nifio con sus padres. Surge asi la figura de la madre como primera estimuladora.

Diversos autores que han estudiado la importancia de la relacién madre-hijo como Bell,

Winnicort, Spitz (1946) mencionan:

0 Solamente la madre puede tomar el mismo punto de vista de su hijo sobre las
cosas, para vivir en armoniosa interaccion.
o La madre al identificarse con su hijo, sabe lo que siente y esta por lo tanto

predispuesta para proveerlo de todo aquello que le haga falta.

0 Gracias a los cuidados que recibe el nifio de la madre, cada nifio esta preparado
para tener una existencia personal y comienza a edificar su sentimiento de

continuidad.

0 A partir de ese ser en continuidad, el potencial innato se convierte gradualmente

en un ser que tiene individualidad (segun Soulé).

0 Spitz llama actitud afectiva a los sentimientos de la madre hacia su hijo, y agrega
gue los elementos intangibles contenidos en la relacién madre - hijo forman y

dirigen la personalidad del nifio.
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o0 En la actualidad se sabe que un patrén normal de desarrollo no puede darse en un
ambiente familiar anormal. Mas aln tratdndose de un nifio con problemas, el
primer paso es lograr una buena relacién con sus padres. Esta debe basarse en la
aceptacion y compresién de la situacion especial que les toca vivir. (Matas, M., de
Muley, Paone, Segura, Tapia, 2000, p.25).

Detectarse y trabajar sobre la percepcion que los padres tienen de su hijo desde que

nace, sobre todo si se trata de un nifio con necesidades especiales.

Debe existir para cada nifio, a pesar de las dificultades que presente, un estimulo que
favorezca su desarrollo integral. El estimulo, es el alimento necesario para lograr una
actividad psicomotriz que permite organizar y desarrollar el sistema nervioso y como ya
hemos mencionado con anterioridad la estimulacién no debe de llegar a la sobre
estimulacion. Por esto es importante la calidad y cantidad de incentivos que le damos al
bebé en los primeros meses de vida. Todo lo que percibe el nifio a través de sus sentidos

se considera estimulo, desde la alimentacion, mimos, abrazos etc.

4.4 Sugerencias para dar la estimulacion temprana:

o No so6lo hay que nombrarle o mostrarle un objeto al nifio, sino hay que darselo
para que pueda jugar con él y de esta manera llegar a conocerlo.

0 Realizar la sesion terapéutica mediante el juego, siempre que sea posible, es
indispensable ya que hard que sea placentera y de esta manera el nifio deseara

realmente efectuar la actividad.
o Eljuego es siempre espontaneo, esta determinado por los intereses del nifio.

o Incluye la repeticion de las situaciones que le son placenteras, que forman parte

de un mundo interior.
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La estimulacion comienza a formar parte de las sensaciones corporales, que
desde el nacimiento se mezclan con las que provienen de la relacion con su
mama. Por ello es importante el contacto corporal, pues llevara al nifio a
conocerse a si mismo y le creard luego la inquietud de conocer el medio que lo

rodea.

El juego permite desplazar al exterior, miedos, angustias, y demas situaciones

internas, dominandolas mediante la accion.

Se recomienda utilizar la actividad lidica como instrumento para estimular al nifio

por considerarla fundamental para el desarrollo de la estructura del conocimiento.

Dentro de la evolucién del juego se debe de tomar en cuenta que durante el primer
afo de vida el interés del nifio se centra en los alimentos, placeres y exigencias de
la zona oral: chupar, lamer, comer, besar, y explorar los objetos con la boca; hasta
los cuatro meses, las manos estan realmente preparadas para jugar vy

enriquecerlo.

Entre los 12 y 18 meses camina solo y todo es exploraciéon, se debe comenzar a
ejercitar su atencién y tratar de mantenerla para desarrollarla. Imita tareas

hogarefias, todo su mundo es actividad.

Entre los 18 y 24 meses se inicia en el juego simbdlico, sélo le atraen los juguetes
sencillos pues facilitan la proyeccién de fantasias, a esa edad comienzan a recrear

imagenes mediante dibujos.

A partir de los dos afios se interesa por libros, cuadernos, crayones, y pinturas

puede dramatizar situaciones.

No olvidemos que el nifio que juega, investiga y esto es una necesidad que debemos
respetar. No son muchos los juguetes que necesita, ni tampoco el espacio pero es

importante proveerlo en un @mbito propio en el que se sienta duefio

Uno de los programas de estimulaciéon temprana mas completo es el que, contiene seis
areas importantes como son: motricidad gruesa, motricidad fina, lenguaje, conocimiento,
social y auto-asistencia, y que estan fundamentadas en los conceptos que sustenta la
psicomotricidad, segun las areas de tratamiento que se hallan intensamente ensambladas

y no hay un ejercicio especifico para cada una de ellas en especial.
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Un ejemplo de ello es que si el nifio estd sentado con un sonajero no sélo se estimula el
area de motricidad fina por medio de la presién del objeto; si no que también se esta
estimulando el area del conocimiento porque va descubriendo poco a poco el color, el
sonido, la forma y el material con que esta hecho; el area de auto-asistencia porque va
explorarlo oralmente ejercita la coordinacibn mano-boca, que le permitird alimentarse
solo, la coordinacién mano-ojo, el lenguaje porque al nombrarselo ird incorporando la
palabra a su lenguaje interior, el area social porque al responder a una consigna

establece una forma de vinculo con quien lo acompafia.

A) La auto-asistencia.- en esta area poco a poco se va ayudando al nifio a irse
independizando, y valerse por si mismo, ayuda a ir rompiendo la simbiosis que
establece la mama con un nifio con necesidades especiales desde que nace, a
largo plazo ayudara a desarrollar una buena autoestima y seguridad en si mismo.

B) Conocimiento.- Le ayuda a la adaptacion del medio donde se desenvuelve.

C) Lenguaje.-esta area especificamente es la que nos va a apoyar como pre-lenguaje
del nifio con LPH, y nos daria una referencia de como va evolucionando el nifio

conforme crece.

D) Social.- este aspecto tan importante nos apoya en ayudarle al nifio a su autoestima

y sus relaciones interpersonales.
E) Motricidad gruesa.- ayuda a la maduracién del sistema nervioso central.

F) Motricidad fina.- va ayudar a su coordinacién mano-ojo, memoria visual, lo va

preparando para la lecto-escritura.

La ejercitacion motriz de los érganos que intervienen en la fonacion antes de que el nifio
sepa hablar, facilitard la coordinacién y precisién de los movimientos indispensables en la

emision de la palabra (oido, aparato fono-articulador, sistema nervioso central).

Como ya lo hemos mencionado la madre cursa un papel muy importante como la mejor
terapeuta del nifio, pues es la que esta en casa las 24 horas del dia con él, lo va
conociendo y observando cada una de sus necesidades, se establece un cddigo de
comunicacién que sélo ella conoce. Si se llegara a dar el caso de que nadie le ha
sugerido dar la estimulacion temprana como terapia de pre-lenguaje o su situacion

econdmica o familiar le impidiera trasladar al nifio a un centro de estimulacion temprana, y
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proponerse dedicarle media hora al bebé diariamente, le ayudaria para mejorar su diccion
a un futuro y evitarle vicios de fonacion. A ser un nifio independiente y seguro de si
mismo, ayudaria también a la madre a romper la simbiosis que se genera cuando llega a
la familia un nifio con necesidades especiales, facilitarian su integracién familiar como un

miembro mas del a familia sin que dependiera de los que le rodean.

Si bien, todos los esfuerzos de la estimulacién temprana apuntan al nifio, también hace
referencia al vinculo que se forma entre madre e hijo y toma como marco de referencia al
grupo familiar; el desarrollo del nifio est4 condicionado al amor y a la comprension que
recibe. Recordemos que nace en una situacion de desproteccion que solo los adultos y en
especial su madre, pueden ayudarle a solucionar.

El vinculo entre el bebé y su mama se inicia en el embarazo, se comienza a interactuar en
el inconsciente de la madre sus temores y deseos, que se relacionan con la posibilidad de
desenvolverse adecuadamente como madre, o que el hijo padezca alguna enfermedad.
Cuando el nifio nace se produce una desorganizacion y comienza un proceso de mutua
adecuacion en el cual es importante la participacion de toda la familia. Ella debe dedicarse

no soélo a este bebé si no a los demas miembros de la familia.

Es importante la actitud de la mama para entender los mensajes del bebé debe entender
su llanto, su mirada, sus gestos, y todo su lenguaje corporal. La situacion de la

alimentacion forma parte muy importante de la comunicacion entre ambos.

Si la madre no se hallara en un marco emocional adecuado no disfruta de la relacién con
su hijo puede adoptar actitudes que resulten perjudiciales. Ellas pueden ser: rechazo,
abandono del nifio, abulia, tristeza o tal vez evitar dedicarse a él, por el proceso de

aceptacion a la situacion.

Se ha hecho mucho hincapié en la importancia de la emocién en el comienzo del
desarrollo humano. Ella es la base del lenguaje que emplea el nifio para expresarse; el
desarrollo de la inteligencia esta también unido al de la afectividad y la socializacion.

Las nociones que el nifio va adquiriendo a medida que crece dependen de los cuidados
maternos y de los vinculos que establece al satisfacer sus necesidades. Intervienen tanto
las emociones placenteras como las desagradables; progresivamente llegara a desarrollar

y reconocer su propia personalidad al mismo tiempo que desarrolla la inteligencia.
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También la capacidad de manejar la angustia depende de las relaciones vinculares. Es
por esto necesario que la madre proporcione a su hijo las condiciones, necesarias para
gue desarrolle sus tendencias evolutivas. Creera un sentimiento de confianza que lo

ayudara a crecer.

El sostén que la mama brinda se inicia con la alimentacion, las palabras, los arrullos, las
caricias y todo el contacto corporal que se establece entre ellos, poco a poco la madre
junto al padre van dando al nifio un lugar en la familia. El desempefio de esta funcién que
ejercen se relaciona con la puesta de limites cuando sea necesario, y le recuerden los
padres que son ellos los que tienen la autoridad en la casa. Esta actividad se inicia
tempranamente y ya esta presente cuando se le determina al nifio un lugar donde dormir;

se le establece un ritmo en la alimentacién y el suefio.

La puesta de limites, si bien es indice de autoridad requiere comprensién pues el nifio

aprende y responde a lo que le indican, por amor.

4.5 Papel de la estimulacion temprana en el desarrollo del lenguaje

La capacidad para expresar de un modo claro y comprensible constituye en nuestra
sociedad un requisito fundamental para una vida Util y feliz. Al ensefiar a hablar al nifio le
estamos proporcionando el instrumento que lo va a ayudar en su adaptacion social, lo que
va a construir su felicidad, a su armonia espiritual y a la formacion de una personalidad

equilibrada y sana.

La importancia de la audicion en el aprendizaje de la palabra indica la conveniencia de la
estimulaciéon auditiva desde edades tempranas (los juguetes musicales, sonajas,

campanillas, etc.).

El proceso de la elaboracién del lenguaje desde el punto de vista fisioldgico y siguiendo el

orden natural de los funcionamientos que intervienen en la produccion de la palabra,
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desde la captacion de los estimulos auditivos del medio externo, hasta la fase motriz del
lenguaje oral, o escrito, conforme a lo cual los aparatos y sistemas que intervienen
primordialmente son: aparatos sensoriales (audicion, vista), sistema nervioso central,

aparato fono-articulador.

Es este sistema, el centro de la actividad lingtiistica y forma con todos los érganos y
aparatos que intervienen en la emision de la palabra, una unidad que relaciona el medio
externo con el interno y transforma el pensamiento en palabra. Es asi como el lenguaje se
elabora y cumple con la funcion social: es la de enlazar la relacion existente entre el

sujeto y la realidad, y con los otros individuos.

La ejercitacién motriz de los 6rganos que intervienen en la fonacién antes de que el nifio
sepa hablar, facilitard la coordinacién y precisién de los movimientos indispensables en la
emision de la palabra. Para esto se pueden aplicar movimientos linguales y labiales en la
succion, deglucion, al lamer, soplar, como una preparacion a estos 6rganos de la
habilidad necesaria en la articulacién de la palabra. En la formacion de conceptos que
constituyen el lenguaje interior, la estimulacion linguistica en el hogar es la base de un
vocabulario rico y suficiente. Desde el momento en que el nifio nace la madre le habla
todo el dia y repite las palabras constantemente hasta que son aprendidas por su hijo, es
importante no hablar con diminutivos sino hacer una pronunciacién precisa y un poco
exagerada de frente al nifilo para que observe los movimientos de los labios. La
estimulacién linguistica, lo constituye el hecho de incitar en el nifio la necesidad de hablar,
el nifio hablara cuando tenga la necesidad de hacerlo e irle corrigiendo su pronunciacion,

sin dejar de hacer los ejercicios indicados por la foniatra por lo menos media hora diaria.

En etapas posteriores se pueden emplear otras herramientas como apoyo al lenguaje: el
cuento, la narracion, el juego, la observacién de escenas, los paseos, visitas al zoolégico,
al aeropuerto, la estacion del ferrocarrii 0 simplemente pasearlo en la casa e irle

nombrando los objetos que estan a su alrededor.

Jugar con el nifio juegos que desarrollan las facultades mentales del mismo tales como: la
memoria auditiva, memoria visual, atencidn, légica, razonamiento, y todo lo que supere la
evolucién del pensamiento infantil, todo esto representa muchas posibilidades de mejorar

y ampliar su lenguaje.
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4.6 Elaboracion de material hecho en casa

Generalmente el material empleado para la estimulacion temprana es muy caro y a veces
s6lo se encuentra en tiendas especializadas, siendo que al aplicar los ejercicios
sugeridos, se pueden emplear objetos que se utilizan cotidianamente en casa o
elaborarlos con material de desecho. El bebé responde a cualquier estimulo, lo importante

es saber el objetivo que se persigue al ensefarle al nifio cualquier objeto.

Caja de estimulacién:

Forrar una caja de madera o cartbn (que no sea de
huevo) con colores vistosos. Ademas se serle (Util
para tener el material a mano, es buena para que el
nifo se acostumbre a guardar sus pertenencias y ser
ordenado. Los juguetes que contengan no deben de
ser siempre costosos ni comprados puede realizarle

usted misma algunos, estd es una manera de

demostrarle su carifio. Tenga en ella una pelota de
tela, carreteles plasticos de hilo, botones grandes
gue no quepan en la boca, cubos de goma espuma

madera y todas las ideas que Ud., tenga

Movil:
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Colgar de un palo de madera distintos materiales
por ejemplo: pompones de estambre, elementos de
plastico (aros, pulseras, flores, etc.)Todos los
colores variados y llamativos. Se lo puede colgar

arriba de la cuna, o cerca de donde lo acuesta

Rollo:

Una dos o tres latas vacias (elija el diametro de
acuerdo a la edad de su hijo) férrelas primero con
una lamina de hule espuma o guata luego con tela

atando sus extremos con un mofo.

Barra de cuna;:

Forrar un palo de escoba con una cinta,
coléquelo entre los barrotes y colgar del
mismo, juguetes que no sean peligrosos
para que los pueda golpear y tocar. Puede
sostenerlos con cintas o resortes. Puede
colgarlos también a la altura de los pies para

gue patalee y los mueva.

Tentempiés:

Tomar un envase descartable de gaseosa
de dos litros vacio. Llenar el fondo con
cemento hasta el limite de la parte negra y
dejarlo destapado varios dias hasta que
este seco. Quitarle luego esa parte, pinte la

botella de un color brillante, posteriormente
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pintarlo una cara sonriente, el pelo puede
fabricarlo con flecos recortados de
estambre, tiras de plastico o pedazos de

tela.

Sonajeros:

Rellenar con distintos materiales, (arroz,
garbanzos, porotos, arena)envases vacios
de facil prensién ejemplo: latitas de
caramelos, botellitas de shampoo, botellas

de refrescos chicos etc.

Juego de ensarte:

Conseguir un destapa cafios casero, recortar
argollas de en envase plastico, y férrelos con
cintas de colores para que sus bordes no
lastimen a los nifios, pueden ser argollas de

madera o argollas de cortina de bafio.

Libro casero:

Cortar varios trozos de entretela del tamafio de
una hoja de oficio. Unirlos por un extremo en
forma de libro. Pegar sobre las hojas fotos o
figuras grandes y simples, recortadas de
revistas (también puede dibujarlas sobre un
papel y recortarlas).Otra forma de construirlo es
colocar en sobres plasticos imagenes sobre
cartulinas de diferentes colores. Sugerencias

de las figuras que deben de contener los libros:
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foto de papa y la mam4, foto del nifio y los
hermanos, cara, mano, o0jos, zapatos, medias,
vestimentas, sopa, agua taza. Vocabulario
cotidiano y sencillo que el nifio observa en su
casa y maneja, puede ponerle objetos favoritos

del nifio

Trencito:

Enhebrar en un cordel carteles de hilos o
cajitas imitando un tren. Poner un papelito en
cada extremo para que no se salgan. Pinte en

las cajas figuras.

Instrumentos:

Puede fabricarlos asi:

Forrar latas con cintas de coloras y
agregarles arroz, porotos, para que

queden CcoOmo maraca.

e Cortar dos palitos de escoba, pintelos
de colores para que golpee, marcando

el ritmo.

e Tomar envases plasticos de pico largo

llenarlos con cereales.

e Forrar una caja de cartén para que con

un palillo, imite el ruido del tambor.

e Dos tapas de cacerolas para golpear.
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(Matas,

S.,

de

Muyvey,

Estimulaciéon

Sapitos

Recortar en tela dos siluetas de un sapito.
Coser los bordes y rellenarlo (no
completamente) con arena. Podra su nifio
arrojarlo por el aire, por entre sus piernas, en
forma de juego hacer pases con Ud., apoyarlo

sobre su cabeza u hombro al caminar, etc.

Tablero de formas:

Recortar en un rectangulo de madera o cartéon
grueso un circulo, un cuadrado y un tridngulo.
Pintarlos de diferentes colores preferentemente
colores primarios, para que sea mas fécil

diferenciarlos.

temprana de O a 36 meses, pags. 235 a 241)
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CAPITULO 5

Propuesta pedagdgica: “como apoyar a mi hijo con labio y paladar hendido en

casa’.

Contenido
5.1 La evolucion del lenguaje en el nifio.
5.1.1 Fases del lenguaje.
5.1.2. Procesos de la lectura.
5.1.3 Fases de la escritura.
5.2 Tratamiento fono-audioldgico del nifio con LPH.
5.3 Reeducacion respiratoria.
5.3.1 Recomendaciones para ejercicios de soplo respi-
ratorio.
5.3.2. Reeducacioén muscular orofacial.
5.3.3. Ejercicios para la lengua.
5.3.4. Masaje del velo del paladar.
5.3.5. Estimulacion de la mordida.
5.3.6. Correccion de la articulacion.
5.3.7. Ejercicios para la discriminacién auditiva.
5.3.8. Ejercicios para corregir el golpe glético.
5.3.9. Ejercicios para el escape nasal.
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5.3.10. Ejercicios para corregir la rifonia.
5.4. Problemas de aprendizaje en nifios con LPH.
5.5. La familia como principal apoyo para la integracion

escolar.
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CAPITULO 5

1. Propuesta pedagdgica: “como apoyar a mi hijo con labio y

paladar hendido en casa”

El nifio al nacer no posee el medio de comunicacion del lenguaje con sus semejantes,
pero poco a poco va aprendiendo de sus mayores. Este complejo sistema llamado
lenguaje oral, que se va adquiriendo paralelamente a su desarrollo psicomotor, requiere
de una constante estimulacion y ayuda de las personas que rodean al bebé y aqui la

importancia de la madre como estimuladora del nifio con labio y paladar hendido.

Una de las preocupaciones de los padres con hijos de LPH, la dificultad que presentaran
los hijos al hablar mas adelante. Los patélogos del habla y lenguaje han encontrado que si
un nifio tiene una hendidura aislada de labio, el habla debera ser normal o casi normal. La
meta mas importante de la cirugia palatal es asegurar la calidad del habla a una temprana
edad. Antes de que se cierre el paladar, la separacion entre la cavidad nasal y la boca
significa que el nifio no tiene la capacidad de crear la presion de aire en la boca debido a
gue el aire sale por la nariz y ademas, existe menos tejido en el paladar para que toque la
lengua. Esto puede ocasionar que sea dificil que el nifio aprenda a producir sonidos y que
tome tiempo en aprender a hablar y desarrollar el habla durante los primeros 9 a 24
meses de vida. Por lo tanto, es importante hablar al nifio y motivarlo a hablar con los
padres. Una vez que el paladar se haya arreglado, el nifio puede aprender a pronunciar

mas sonidos consonantes y mas palabras.

Lo recomendable, es que los patélogos del habla y lenguaje consulten al cirujano y otros
especialistas para planear el tipo de cirugia y la mejor edad para realizar la cirugia, lo cual
no sucede en nuestro pais. Aproximadamente el 80% de los nifios con una hendidura del

paladar, desarrollan el habla normal una vez que su paladar se haya cerrado.
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Se espera que un nifio de cuatro afios normalmente ya hable bien, aunque no pueda
pronunciar perfectamente todas las consonantes; sin embargo los nifios con labio y
paladar hendido tardan un poco mas en desarrollar su lenguaje, se debe considerar que
todavia no han sido perfeccionadas antes de la entrada a primer grado. Hace muchos
afios, era muy comin que los nifios con paladar hendido operado, empezaran a ir a la
escuela con problemas del habla que no habian sido tratados, aislandolos del resto de
sus comparferos de clase. Aunque se ve todavia en algunos casos, hoy en dia los
avances de la cirugia, la terapia de lenguaje aplicada desde temprana edad y el
tratamiento adecuado, han permitido que los nifios con LPH, antes de ir a la escuela
tengan un habla comprensible, articulacién adecuada y menos sonido nasal. Si recibio el
tratamiento a tiempo de ortodoncia, cierre de labio y paladar, paralelamente con la
estimulacién temprana desde que nace y su terapia de lenguaje antes de que cumpla los
dos afios, tendr4 mas probabilidades de tener una buena diccién, que aquel nifio que no
tuvo la oportunidad de ser tratado desde un principio. Por lo tanto las expectativas del
habla deben de ser iguales tanto para los nifios con paladar hendido como para los nifios

sin hendiduras.

Sin embargo algunos nifios con labio y paladar hendido cometen el mismo tipo de errores
en el uso del lenguaje y produccion de sonidos del habla que cualquier otro nifio normal
dentro del proceso de de desarrollo, sumandole a esto que los nifios con LPH corren mas
riesgo de tener otro tipo de problemas del habla debido a su condicién, incluyendo los
problemas dentales, la posible pérdida auditiva y la incapacidad de separar la nariz de la

boca adecuadamente para hablar normal.

Para entender mejor los problemas del habla en un nifio con LPH, es importante entender
como se producen los sonidos del habla enfocandonos en las estructuras relacionadas
con el cierre velo-faringeo (velo = velo del paladar, faringe = garganta), ya que es
probable que en algunos nifios sea ésta la causa de los problemas del habla. El termino
cierre velo faringeo se refiere a la separacion de la nariz de la boca. Este cierre es
importante tanto para la produccion del habla adecuado como para los sonidos vocalicos

y consonanticos.

Al producir muchos de los sonidos del habla, el paladar blando se levanta y se estira
contra la pared posterior de la garganta (pared faringea posterior). Esta accion separa la

nariz de la boca, si esta separacién no ocurre, resultara el habla nasalizado, la resonancia
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nasal de los sonidos vocalicos a, €, i, 0, u ocurrira durante toda la conversacion, 6sea que

tendremos una hipernasalizacion.

El cierre velo faringeo es importante tanto para la produccién de las consonantes como de
las vocales. Al separar la nariz de la boca, el hablante dirige el flujo del aire hacia la boca

y crea la presion del aire necesaria para producir casi todos los sonidos consonanticos.

La capacidad de crear el cierre velo faringeo es necesaria para el habla adecuada. Si este
cierre llegaré a realizarse de manera inadecuada, llega a ser la causa mas frecuente de
los problemas del habla en los nifios con paladares hendidos de edad escolar. Cuando un
nifio no puede lograr el cierre velo faringeo, puede que sea necesario realizar una
operacion o utilizar una protesis del habla. Unicamente se tomaré la decisioén para mejorar
fisicamente el cierre velo faringeo cuando los expertos en paladares hendidos y los
padres estén de acuerdo que el nifio ni siquiera produce el habla aceptable, aun con la
terapia del habla. Estas decisiones se toman en los nifios entre los 5y 12 afios de edad.
Antes de esto, debe hacerse un diagnoéstico relacionado con la perfeccion o dificultad en
el cierre velo faringeo. Para hacer una valoracién, primero el patélogo del lenguaje,
debera realizar varias pruebas para evaluar el mecanismo del habla. Escuchara al nifio
hablar espontdneamente y repetir las palabras y frases tipicas mientras que hace
observaciones detalladas acerca de la exactitud y calidad de los sonidos que produce el
nifio. Dependiendo de los resultados, otras pruebas pueden ser recomendadas para
suplementar las evoluciones del habla. Una de las pruebas es colocar un tubo pequefio
con una camara anexa para grabar en video el velo faringeo durante las tareas del habla.
Otra prueba es grabar radiografias en video mientras el nifio habla (videofluoroscopia).
Los resultados de estas pruebas ayudaran a determinar si el nifio puede beneficiarse de
la terapia del habla solamente o si requiere de cirugia o alguna prétesis.

Los problemas con el cierre velo faringeo también pueden empezar a aparecer como
consecuencia natural del crecimiento normal de la cara. El patron normal de crecimiento
de la cara es en direccion hacia abajo y hacia arriba; lo que tiende a alejar el paladar duro
y blando fuera de la pared posterior de la garganta, por esta razén, es que el equipo de
especialistas que ve al nifio con hendiduras de su nifio quiera seguir evaluandolo hasta

gue el crecimiento de la cara haya terminado.
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Si la hendidura de su nifio atraveso la encia, puede tener problemas dentales que afectan
el habla. Estas condiciones comunes son: la ausencia de dientes, dientes adicionales y/o
dientes que estan fuera de su lugar. Puede que los dientes o las mandibulas superiores
del nifio tampoco se junten muy bien. Los dientes superiores generalmente cierran
enfrente de los dientes inferiores, lo que en algunos nifios con hendiduras, los dientes de
arriba estan atrds de los de abajo (mandibula inferior). Contando también con que los
nifios entre los cinco y diez afios de edad estan perdiendo los dientes temporales para
gue los permanentes puedan salir. Todas estas condiciones dentales y de la mandibula
pueden afectar la produccion del habla correcto, especialmente para los sonidos tales
como: s, X, sh, ch, y d, j. Los dispositivos de ortodoncia que son utilizados durante un
periodo de tiempo, también pueden afectar la fonacién de algunas consonantes por la
falta de la posicién correcta de la lengua en el paladar. El terapeuta del lenguaje puede
trabajar con el nifio para ayudarlo a lograr de la manera mas clara posible la emisién de
estos sonidos. Eventualmente las estructuras dentales y los dientes estaran mas a favor

de la articulacién del habla, conforme el ortodoncista los vaya ubicando en su lugar.

En este momento, si los oidos del nifio han sido tratados bien, su audicion debe de ser
casi normal. Es importante verificar rutinariamente la audicion y funcion de los oidos, si
llegar4 a sospechar que el nifio tiene problemas de audicién, es importante que visite
inmediatamente al médico, comentar de esta situacion a la maestra y pedirle de favor
ubique al nifio en un lugar donde él o ella escuchen bien la clase y las indicaciones,
invitarla a que apoye verificando si el nifio escucha bien y lleva a cabo las indicaciones
dadas para elaborar los ejercicios, de no ser asi, que haga la observacion al padre de

familia inmediatamente.

5.1 La evolucién del lenguaje en el nifio

Es importante conocer sobre el lenguaje infantil y su desarrollo para saber de qué manera

se debe de apoyar a los nifios que nacen con labio y paladar hendido, pues su

89



malformacion afecta principalmente los dérganos que intervienen en el desarrollo del
mismo. Estimularlo desde su nacimiento traera muchos beneficios y prevencion de

problemas de aprendizaje en el momento de la edad escolar.

El lenguaje es la forma de comunicacion de nuestros pensamientos e ideas como: la
mimica facial o manual, la pantomima, todas las manifestaciones artisticas, los sonidos

inarticulados, el lenguaje oral y la escritura.

El lenguaje oral y el lenguaje escrito representan el grado méas alto de la evolucién
linguistica en el género humano, permitiendo al hombre la intercomunicacién por medio
de una serie de signos verbalizados, ya que la expresién oral en el ser humano es un
método exclusivamente humano y no instintivo, de comunicar ideas, emociones y deseos

por medio de un sistema de simbolos producidos de una manera deliberada.

La evolucion del lenguaje, se logra a través de un sistema de aprendizaje, en el que la
sociedad es el maestro, pues ensefia a adoptar las tradiciones. El nifio aprende a hablar
el idioma propio del ambiente social en que nace y se desenvuelve.

En el proceso de desarrollo de la palabra en el nifio son necesarias, ademas de las de las
circunstancias sociales que impulsen su desenvolvimiento, la existencia de una
percepcidn auditiva normal, pues esté es la base de la formaciéon y memorizacién de las
imégenes auditivas junto con el desarrollo de la coordinacion muscular de los érganos que
actian en la fonacion y cierto grado de madurez intelectual y psicologica que inciten la
necesidad y deseo de hablar y comunicarse con los deméas. Asi pues, podemos
considerar que la evolucidn del lenguaje se inicia desde el momento mismo de nacer y a
partir de esa fecha corre a pasos agigantados durante los primeros afios de vida, hasta

llegar a obtenerlo en su totalidad.

En los primeros meses de vida del nifio, su conducta es un tanto primitiva; no habla, no se
sostiene en posicion vertical, su desarrollo intelectual es muy pobre, las primeras
manifestaciones fénico-motoras que aparecen, antes de que el nifio pueda hablar, hace
saber a los adultos sus necesidades vitales mas imperiosas empleando sonidos
inarticulados, gestos, y actitudes corporales; la dinamica fisioldgica de tales emisiones
fénico-mimicas se basa en el mecanismo de los reflejos condicionados. Igualmente se va

desarrollando la comprensién del lenguaje en esta etapa, regularmente con una
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asociacion de imagenes mentales de recuerdos, generalizando formas y formando

conceptos.

Después de las primeras emisiones fonicas y silabicas, llega un momento en que el
balbuceo desaparece entre el sexto y noveno mes, ya que en esta etapa las vias y
centros relacionados con la palabra se preparan. El nifio acumula recuerdos auditivos y

visuales que le van a dar la base de los conceptos verbales.

Poco a poco las vocalizaciones se van definiendo mas y algunos investigadores han
coincidido que los primeros sonidos desde el punto de vista fonolégico y fonético en que
los fonemas que aparecen primero son las vocales y que generalmente van apareciendo
en este orden: a, e, u, o, i. Como los sonidos y articulaciones no son aun exactos varian
los sonidos producidos debido a la imprecisidbn dindmica motora y auditiva de su
funcionamiento, posteriormente conforme va madurando, va emitiendo las consonantes

comolas p, b, t,d, m, n.

Los signos que indican el grado de comprensién del lenguaje, que son principalmente: la
expresion facial, la fijacién de los ojos, ciertos gestos o reacciones musculares al mensaje
oral o al mandato recibido. Mas adelante las muestras de existencia del lenguaje interior
lo indica cuando el niflo emplea varios objetos de uso comun, segun para que se ocupan
por ejemplo: el cepillo del pelo se lo lleva a la cabeza, la cuchara a la boca etc.
Aproximadamente a los 12 y 18 meses de vida, la respuesta adecuada a O6rdenes
sencillas indica que el nifilo ya comprende lo que se le dice. En el desarrollo, la
comprensién adquiere tres aspectos:

a) Lenguaje diferenciado.- son respuestas motoras a la reaccion de la voz
humana por ejemplo: al oir hablar, el nifio voltea como una reaccion al estimulo
sonoro, esto ocurre a las primeras semanas de vida.

b) Efecto diferenciado.- es la expresion fisonémica del nifio de gusto o enojo

segun el tono de voz en el que se le habla.

c) Lenguaje interior.- es la formacion del lenguaje interior que se inicia desde los
primeros meses y alcanza su pleno desarrollo a los dos afios y medio. En esta
etapa solamente almacena conceptos y todavia no puede expresar lo que

comprende.
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Segun Gesell el balbuceo o laleo se presenta normalmente a las 28 semanas de edad,
posteriormente pasa a imitar, él oye, evoca los circuitos auditivos-vocales que se fijaron
durante el laleo y trata de reproducirlos; después se agregan a los ciclos auditivos-
motores, las asociaciones visuales de las palabras y asi, poco a poco llega el momento en

él articula espontaneamente las primeras palabras. (Nieto, 1991, p. 100).

La teoria de Allport sobre el desarrollo del lenguaje infantil presenta la hipétesis de que el
proceso fisiolégico de las primeras conexiones auditivo-motoras y aun las viso-auditivo-
motoras, que controlan el balbuceo infantil y la articulacién de las primeras palabras, se
basa en el mecanismos de las respuestas condicionadas y demuestra que los primeros
sonidos se asocian con los sonidos producidos por los adultos y después el nifio los
asocia con los objetos. Todo esto nos lleva a la importancia del apoyo de la madre como
principal estimuladora del lenguaje del nifio, y a utilizar ejercicios de estimulacién

temprana para la memoria visual y auditiva. (Nieto, 1991, p. 100).

5.1.1 Fases del lenguaje.

Se ha esquematizado el lenguaje en fases y procesos psicomotores indispensables en la

produccion del lenguaje oral y escrito, basada en la actividad verbo motriz:

1.- Fase receptiva. Se refiere en el momento en que la palabra es recibida,
intervienen la audicion, la vista y todas las funciones sensoriales que contribuyen a captar
los conceptos de las palabras. Para que estas sensaciones sean percibidas, es necesario
el buen funcionamiento de los 6rganos sensoriales y la interconexién correcta de todos los
mecanismos centrales y periféricos que entran en funcién (las impresiones auditivas
llegan al centro a ambos lados de la corteza auditiva primaria (parte del cerebro que
procesa la informacién que entra por el oido), ademas incluyen sensaciones olfativas,

gustativas, tactiles y quinestésicas).

2.-Fase interior. Interfiere en el area de Wernicke, (area del cerebro responsable
de la interpretacion del habla) a la que llegan todas las impresiones sensoriales de los
objetos que se van asociar con el sonido de la palabra, logrando la percepcién de la
misma y su interpretaciéon. Después de esto vienen los procesos de abstracciéon y

memorizacion, los primeros se forman mediante la comparacion con contenidos anteriores
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y la memorizacién se logra mediante la repeticion. Aqui es donde suceden las imagenes
verbales, las que constituyen la esencia del lenguaje y el pensamiento (se realiza a través
de procesos psicologicos donde a los conceptos se les va a agregar conceptos de

utilidad, uso, aplicacién, especie, etc.)

3.- fase expresiva.- es una respuesta de la actividad nerviosa, se realiza a través
de procesos psico-motores centrales y periféricos. Ahi se depositan las impresiones de
los movimientos que son necesarios para articular correctamente las palabras y poco
tiempo después se asocian con la zona de Wernicke. Una vez formadas las asociaciones
correspondientes, se forman y memorizan los patrones motores que se refieren a las

palabras que van a articular.

5.1.2 Procesos de la lectura

Los procesos de la lectura estan asociados con los mecanismos psicofisiol6gicos de la

palabra pues estan estrechamente ligados:

1. Fase receptiva.- se refiere a las impresiones visuales de la palabra escrita que
se reciben en el area occipital calacarina (zona de la cara interna y el lI6bulo occipital, su

funcioén es recoger las impresiones de la retina).

2.-Fase interior.- la lectura en silencio corresponde a esta fase y consiste en la
interpretacion de lo que se lee. Los procesos de la lectura oral y la lectura en silencio

funcionan de manera independiente.

3.-Fase expresiva.- corresponde a la lectura oral, se realiza mediante la asociacién

del sonido de la palabra y su concepto elaborado de la interpretacion

Para poder dominar la lectura es importante la practica continua de la misma hasta lograr

la interpretacion y expresion instantanea del lenguaje escrito.
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5.1.3 Fases de la escritura

Estos procesos estan muy relacionados con la lectura y generalmente se adquieren de
manera simultanea, asi se logra lo que se ve y se escribe, considerando a la escritura en

la fase expresiva del lenguaje.

La copia y el dictado estan considerados dentro de los procesos mentales de tipo
receptivo, en la copia primero se reciben e interpretan los estimulos visuales de la palabra
leida antes de que la corriente nerviosa impulse a la accidn del centro frontal de los

movimientos de la mano y dedos.

Cuando se trata de un dictado primero se reciben las impresiones auditivas

correspondientes a las palabras que se dictan.

Dentro del lenguaje debemos considerar los conceptos numéricos y la interpretacion o
ejecucion de las diferentes manifestaciones artisticas, las que se realizan por medio de
los procesos psiquicos de simbolizacién y abstraccién, procesos de una interaccion
continda recibiendo y ejerciendo una influencia en la actividad de los mecanismos

neurofisiolégicos que rigen la palabra oral y la escrita.

5.2 Tratamiento fonoaudioldgico del nifio con labio y paladar hendido

El apoyo de la terapia del lenguaje en los nifios con LPH, se debe comenzar desde que
nace, con la estimulacion temprana, simultineamente con los tratamientos de los otros
especialistas que lo tratan como: el cirujano, el ortodontista, el pediatra, la psicéloga, la

foniatra o terapeuta del lenguaje.

El problema principal en los nifios que nacen con LPH en la fonacion es la nasalizacion,

ya que al hablar dejan escapar por las fosas nasales, parte del aire, que en condiciones
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normales deberia arrojarse totalmente por la boca. La caracteristica nasal tiene dos

manifestaciones: la nasalidad de las vocales y el escape nasal de las consonantes.

Otras de las manifestaciones en estos nifios son el ataque glotico, ruidos faringeos y

fallas en la intensidad y la entonacién vocal en lo que se refiere a la acUstica de la voz.

En la articulacién, las deformaciones labiales pueden dificultar la emisién de los fonemas
labiales: p, b, m, y alterar la claridad de la palabra debido a la falta de vigor por la falta de
la fuerza de los labios. La falta de algunos dientes o la defectuosa implantacién dentaria

puede alterar la pronunciacion de los fonemas dentales, labiodentales y silbantes: t, d, f, s.

Por la falta del control del aire respiratorio al no poder acumularlo en la cavidad bucal se

dificulta su pronuncié en los fonemas oclusivos: p, t, c.

La formacion de habitos viciosos en la movilidad de la lengua durante la deglucién y la
masticacién puede alterar la pronunciacion, sobre todo si tiene algun dispositivo que vaya
paralelo con el tratamiento del ortodoncista, puede alterar la pronunciacién de los

fonemas que intervienen en el érgano articulador como: |, r.

El paladar corto y la paralisis del velo del paladar, pueden dificultar la articulacién de los

fonemas guturales o velares: g, k, x.

Los fonemas se clasifican en cuatro categorias segun Bolafio tomando en cuenta el punto
de articulacién, por el modo de articulacién, por la funcién de la glotis y por la posicién del

velo del paladar:

1.-Segun el punto de articulacion:

e Bilabiales: p, b, m.- sonidos articulados con los labios, funcion activa del labio
inferior y pasivo el labio superior.
e Labio dental: sonido articulado con el labio inferior y el filo de los dientes

superiores (elemento pasivo)

e Linguodentales: t, d, sonidos articulados con la punta de la lengua como 6rgano

activo y el borde los incisivos superiores como pasivo.
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e Alveolares: |, n, r,- sonidos articulados con la punta de la lengua como 6rgano

activo y los alveolos de los dientes superiores como pasivo.

e Dental: sonido articulado con los dientes superiores e inferiores en contacto con la

lengua en la base de la boca con la punta hacia abajo.

e Palatales: n, 0.- sonidos articulados con el dorso de la lengua apoyado en el

paladar duro.

e Velares: g, k, x.- sonidos articulados con el postdorsal de la lengua y el velo del

paladar pasivo.

2.-Por laintervencioén de la glotis los fonemas se clasifican en:

e Sordos: p, f, t, s, C, X, Kk, en los sonidos sordos basta para su fonacién el aire
contenido en la cavidad bucal.
e Sonoros: b, d, y, g, I, r, m, n, i, es necesario utilizar el aire espirado, por los

pulmones, que al pasar por la laringe hace vibrar las cuerdas vocales.

3.-Por el movimiento del velo del paladar, los fonemas los clasifican en:

e Bucales u orales: p, t, ¢, k, b, d, y, g, f, s, X, |, r.- son los fonemas que se
pronuncian con el velo del paladar elevado para impedir la salida del aire
contenido en la boca por las fosas nasales.

e Nasales: m, n, fi, se pronuncian manteniendo bajo el velo del paladar, lo cual
permite el aire contenido en la boca se escape por las fosas nasales. (Nieto,
1991, pp.73, 74).

Para tener un buen pronostico del nifio con LPH, se deben de tomar en cuenta el tipo de
malformacion con la que nacid, las caracteristicas fisicas del desorden orgéanico, la
agudeza auditiva, la capacidad intelectual, el estado emocional y psicoldgico del pequefio,

la actitud de los padres y su contexto social y familiar donde se desenvuelve.

La terapia de lenguaje se puede dividir en tres etapas:
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1).-Pre linglistica: de 0 a 2 afios donde se inicia la estimulacién temprana, se da el pre-
lenguaje. Aunque la estimulacion temprana se puede alargar hasta los tres afios de edad,

combinandola con la etapa preescolar.

2).-Preescolar: de dos a cinco afios aqui es donde se observa con mayor atencién la

diccién del nifio y se pone mayor énfasis en corregirlo.

3).-escolar de 6 afios en adelante

El tratamiento fonoaudiol6gico se debe comenzar cuando se han obtenido condiciones
favorables desde el punto de vista quirdrgico y odontolégico para empezar a actuar en las
estructuras orofaciales y fundamentalmente sobre su funcionalidad, esto es cuando ya
tiene cerrado el labio y el paladar y el ortodontista esté tratando y vigilando el crecimiento

de la cara del nifio.

A medida que el nifio crece y madura de acuerdo a su edad, nuevas y mejores

posibilidades de realizar ejercicios de reeducacion mas intensos y precisos.

Quién verdaderamente deberd de estar a cargo de la terapia del lenguaje es la mama del
bebé con la orientacion de los especialistas a cargo del nifio y los familiares que lo rodean
pueden apoyar. Para que se pueda lograr esto, primeramente es indispensable que se
establezca una buena comunicacion entre la madre y el hijo, la madre tiene que ir
aceptando al nifio tal cudl es; si llegara a necesitar apoyo psicolégico es importante que lo
haga y asi la tarea se le hara mas facil.

En la primera etapa pre linglistica, se centra en la madre del bebé con LPH, que es
cuando se da la conexion madre-hijo durante la alimentacion por su significado afectivo,
se puede ir estimulando el reflejo de succion aunque sélo sea por medio del biberén. Al

alimentarlo es importante estarle hablando.

La estimulacion a través del contacto corporal es muy importante, se puede hacer

después de bafiar al bebé o antes, hacer un masajito sobre su cuerpo.

A la edad de un afio ocho meses, ser4 conveniente comenzar con ejercicios de pre-
lenguaje especificos, continuando con la estimulacién temprana que se pueden combinar,

ya que una va de la mano una con la otra
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Cuando sea posible se comenzard a mejorar la funcién respiratoria, se puede comenzar
haciendo que el nifio huela distintos aromas, hacer rodar algodoncillos, plumas de ave,
apagar una vela, hacer sonar silbatos, soplar por la nariz, hacer burbujas de jabén, soplar
molinitos de viento, inflar globos, hacer sonar un instrumento de viento, etc., Todo esto se
ird logrando a medida que el nifio vaya creciendo y madurando; todo bajo la supervisién

de la madre o un adulto.

Con respecto a la produccion vocal se debe estimular al nifio para que realice
producciones propias (balbuceo espontaneo), para que haga juego vocal, hablarle de

frente y exagerar los movimientos de los labios, cantarle.

Se produciran imitaciones de sonidos onomatopéyicos, ruidos y sonidos ambientales,
estornudos, el bostezo, la tos y el ronquido, sonidos de diferentes animales, de los carros,
del tren, del avion etc., todo este ejercicio estara orientado a la estimulacion auditiva. Se
realizan también juegos de presentacion y ocultamiento de objetos de la vida diaria y
estimulara la curiosidad y busqueda de objetos desaparecidos ante su vista, ejercitando el
dame o toma, se debe de hablar al bebé de manera clara y con frases cortas, evitando

utilizar mucho los diminutivos o los sonidos que emiten los animales para nombrarlos.

Al aflo de vida se puede comenzar a estimular con juegos de ensefianza de soplo
considerados dentro de la terapia para el lenguaje y movimientos de los labios y la lengua,
jugando con el nifio serd més facil y divertido, no sentira la presion de tener que aplicar la

terapia, y sera un tiempo clave para empezar a abrir la comunicacion con él.

Ensefarle a exteriorizar su emociones, aprender a comunicarlas y sobre todo que se

sienta en confianza para hacerlo.

Alrededor de los dos afios el nifio contara con unas cuantas palabras que permitiran
trabajar aun méas sobre su habla y lenguaje enriqueciendo su vocabulario, estarle

checando su audicion periédicamente es importante.

Se recomienda la estimulacién orofacial, realizando masajes periorales circulares e
intraorales de encia y bordes de la fisura con el fin de reforzar los tejidos y de ir
condicionando al nifio al cuerpo extrafio de la placa intraoral, también se tratara de lograr
aumentar la masa muscular en el caso del labio leporino para que el cirujano cuente con

el mayor material anatémico para futuras cirugias.
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Ademas se tienen que hacer controles del avance del bebé cada tres meses en los cuatro
campos de conducta dados por Gesell: el motriz, el de adaptacion, del lenguaje, y

personal social, representativas de los diferentes aspectos del crecimiento

Es importante al aplicar la terapia de lenguaje, ir muy suave con el nifio, no presionarlo ni
desesperarse, ya que esto podria generar frustracion y causar una desmotivacion para
continuar trabajando, el nifio ira progresando a medida que vaya ejercitando con mas
continuidad, hacerle sentir que esto es un juego y por medio de ello, tanto la madre como
el nifio lo disfrutaran. Elegir un momento de media a una hora diaria por lo menos para
aplicar los ejercicios y comentarle al nifio que van a jugar, observando sus avances y

felicitarlo en cada logro, de vez en cuando podra premiarlo, con cosas sencillas.

5.3 Reeducacion respiratoria

Debido a su malformacion estos nifios respiran mal, generalmente lo hacen por la boca;
se comenzara por mejorar el modo y el tipo respiratorios pues estan alterados y en
consecuencia, también mejorara la capacidad pulmonar; el objetivo es ensefiar al nifio el
uso correcto del aire a través de la via nasal — bucal que nos permitird, la obtencién de un
soplo espiratorio necesario para la produccion del habla. La alteracion de este modo
respiratorio trae como consecuencia una alteracion en la resonancia del habla y por ende

un habla con rinofonia y rinolalia.

El tipo respiratorio a ensefiar sera el costoabdominal, cuando este esté alterado, por lo

habitual se hace costal superior o clavicular de ascenso.

Lo primero que se debe de hacer es aprender la técnica respiratoria correcta en posicion
acostado boca arriba, para la ensefianza de la respiracion costo- abdominal, luego lo hara
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en posicion sentado, coordinando con tareas psicomotrices y juegos, por Ultimo de pie,

coordinando ejercicios de respiracién dinamica, 6sea con movimientos.

Se hara notar al nifio los tiempos respiratorios, esto es inspiracién, pausa, espiracion,
pausa y se podran crear imagenes mentales o reales, por ejemplo, como si estuviera
oliendo una flor o un perfume o algun alimento, inflar o desinflar la pancita como un globo,

soplar como el viento etc.

Una vez que el nifio logra coordinar bien la entrada y salida del aire se pasa a los

siguientes ejercicios de respiracion sentado:

e Trabajar el soplo respiratorio con vaso y popote haciendo burbujas, tomando el
aire en 1, 2, 3, 4 y5 tiempos respectivamente y sacando el aire en 1, 2, hasta 10
tiempos.

e Retencion del aire nasal mientras efectia una actividad ludica, por ejemplo:
retener el aire hasta ubicar el objeto, en un juego de loteria, de escondidillas,

mientras guarda colores etc.
¢ Inflar globos controlando la cantidad del aire espirado.
e Soplar velas: fuerte, suave alternando.

e Soplar con juguetes como: silbatos, espanta suegras, serpentinas, etc. Contando

mentalmente hasta 10. Trabajar con oclusion de la nariz.
e Soplar confeti con un popote sobre una zona plana, puede ser una mesa
e Estimular el soplo con o sin oclusién nasal para desplazar objetos.

e Para trabajar con nifios mas pequefios: ensefiarles a soplar las velas, los
cerillos, hacer burbujas con popotes, hacer nubecitas en el espejo, uso de

instrumentos sonoros.

5.3.1. Recomendaciones para ejercicios de soplo espiratorio

Hacerle poner al nifio los labios redondos (como en posicion de soplar) para que tome

conciencia de la salida directa del aire a través de la boca.
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Estimular el soplo solamente. No forzarlo a ejecutar el soplo.
Al comienzo solo podra manejar soplos rapidos y de corta duracién, con la practica
se hara cada vez mas largo y controlado para luego usarlo en el habla.

Al comienzo es necesario ocluir las narinas, mientras sopla para evitar el escape

nasal.

Para comenzar los ejercicios del soplo, elegir un objeto liviano para que el nifio

pueda soplarlo facilmente.

Proveer al nifio de imagenes mentales para el logro del soplo por ejemplo: soplar
como el viento y hacerle sentir en el dorso de la mano el aire. (observar las figuras

siguientes)
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(Habbaby, Enfoque Integral del nifio con Fisura Labiopalatina, pags. 134 y 135).
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5.3.2 Reeducacién muscular orofacial

Ejercitar el labio superior, dependiendo del grado de malformacién que presente, ya sea
unilateral o bilateral y la fisura llegue hasta el piso de las fosas nasales o no. Aun cuando
no haya fisura del labio y el nifio sea un fisurado de paladar solamente, el hecho de ser
respirador bucal, ya pone al labio superior en condiciones de desventajas funcionales, ya
gue este labio especificamente no trabaja o trabaja mal y el labio inferior por su lado hace
un doble esfuerzo por lograr el cierre bucal completo trabajando de mas. En estos casos
se realizan ejercicios sobre la musculatura de los labios realizando las siguientes

actividades.

e Masaje circular y horizontal del labio superior con la ayuda de los dedos indices

e Pellizcar el labio superior tirando hacia abajo.

e Morder el labio superior

e Trompita y sonrisa.

e Empujar los labios hacia arriba como si estuviera masticando.

e Sostener un lapiz con el labio superior como bigote

e Lateralizar las comisuras

e Vibrar los labios. Hacer el ruido del auto que arranca: “brrrrrrrrrerm....breererm.,
e Tirar besitos

e Sostener el menton tirando hacia abajo y emitir bap, bep, bip, bop, bup, pap, pep,
pip, pop, pup.map, mep, mip, mop, mup,eme,eme,eme, traca,treque, Triqui, troco,

truco etc.

e Gritar como indio dandose palmaditas en la boca: ba, ba, ba, ba, ba, ba, mientras
un adulto le da palmaditas en el pecho y la espalda buscando aumentar los

resonadores pectorales.

e Acompafiar la ejercitacion labial con las actividades: dibujar, mirar un cuento, leer

un libro, mirar television, jugar etc.
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e Aprender a inflar globos.

5.3.3 Ejercicios para lalengua

La lengua debe tener ejercicios también, ya que generalmente suele adoptar una posicion

inadecuada, aumentando asi los vicios articulatorios y deglutorios.

o Elevary descender la punta de la lengua dentro de la boca.

e Barrer el paladar con la punta de la lengua

e Disolver trocitos de oblea colocados en la punta de la lengua contra el techo del

paladar y dejar la lengua en esa posicidn hasta que se disuelva la oblea.
e Hacer chasquido con la lengua
e Hacer ventosa con la lengua
e Agilizacion de la lengua a través de sonidos onomatopéyicos, como: rrumm.
e Mover circularmente la punta de la lengua alrededor de los labios.
e Tocar alternativamente las comisuras labiales con la punta de la lengua
e Sacar con la punta de la lengua la cajeta colocado sobre el labio superior

e Colocar una pastilla en la punta de la lengua y apretarla contra el paladar
ritmicamente hasta disolverla Se pueden realizar mientras tanto otras actividades:

dibujar, recortar, caminar etc.

e Poner un baja lenguas o palitos de paletas en los ejercicios de la lengua,
llevandola a la posicion correcta cuando el nifio no puede ponerla en el lugar

correcto.
e Realizar ejercicios de afinar y ensanchar la lengua.

e Recorrer con la punta de la lengua las caras internas de las arcadas dentarias

superiores e inferiores.
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5.3.4. Masaje del velo del paladar

o Bostezary tragar

e Hacer gargaras
e Hacer ronquidos
e Silbar

e Emisiones afonas con inspiracién nasal previa de KKKK, AK, AK, AK, AJ, AJ, AJ,
AJJJIJJ.

e Ejercitar la deglucioén correcta con diferentes consistencias de alimentos,
¢ Inflar globos
e Canciones que contengan:c, q, k, j, g,

e Utilizar trabalenguas

5.3.5. Estimulacion de la mordida

Es bien sabido del caos dentario que se presenta en nifios que nacen con LPH: falta de
piezas dentarias, piezas escasamente desarrolladas, version de rotacion de piezas
dentarias, superposicion dentaria etc. Se estimulara la correcta mordida u oclusion
dentaria realizando mordidas ritmicas con una goma gruesa (de borrar nueva y limpia). La
mordida de la goma puede hacerse entre cada pieza superior e inferior correspondientes
a cada arcada tratando de que encajen correctamente ambas piezas o bien realizando
mordidas ritmicas de un sector mas amplio de ambas arcadas dentarias y acompafiando

el ejercicio. Se puede ir acompafiando con versos ritmicamente.

5.3.6 Correccion de la articulacion.

Las dislalias se deben a la alteracion anatémica que presenta la zona orofacial, por lo
tanto desde temprano se irdn imprimiendo patrones correctos de articulacion a través de
los aprendizajes de versos, vocabulario y principalmente todos los ejercicios que buscan
lograr el normal funcionamiento de la zona orofacial. Es conveniente esperarse a que el
nifio cumpla cinco afios, para reeducarlo como en las demas dislalias, ya que estas son

de origen organico.
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Al buscar que el nifio imite sonidos onomatopéyicos vamos logrando que su articulacion
cada vez sea mas correcta, por ejemplo estornudando logramos el fonema ch, los
fonemas posteriores, imitando el sonido de animales como: cua, cua, cua. Ki.ki.ri ki, gua,
gua, pio, pio, oic, oic, vamos obteniendo los distintos puntos y modos de articulacién
correctos. Para esto se trata de que la articulacion se acompafie también de una buena
coordinacion fonorespiratoria. Los fonemas que mas se les dificulta a los nifios que nacen
con LPH son: lap, t, k, ¥y s; un ejemplo de cémo ir trabajando la terapia de lenguaje es la

siguiente:

Estimulacién del fonema m: ensefiarle la posicion correcta del fonema, juntarle los
labios y mostrarle la salida del aire. Hacerle emitir: ma-ma-ma en diferentes tonos jugando
con el sonido. Una vez que el sonido sea claro hacerle repetir palabras con m sin forzar al
nifo sobre todo si es demasiado pequefio. Se puede trabajar con material: tarjetas,

cuentos etc.

Estimulacion del fonema p: ensefiarle la posicion correcta del fonema, hacerle
juntar los labios y luego que sople obteniendo una pequefia explosién como resultado.
Colocar pequefios algodoncillos sobre la mesa y hacerle emitir puh, puh...., le decimos
haga caminar los algodoncitos. Luego aplicar el sonido de las palabras. Puede ayudar

ocluyendo las narinas.

Estimulacién del fonema b: ensefiarle la posicidn correcta del sonido, éste es muy
similar a, p, con la diferencia de que la salida del aire es mas suave. Hacerle emitir buh.
Buh...... Practicarlo a través del juego y después con palabras.

Estimulacién del sonido t: ensefiarle la posicidon correcta del sonido, ubicando la
punta de la lengua detras de los incisivos superiores y en esta posicion sacar el aire en
forma explosiva. Poner un animal sobre la mesa de juguete y hacerle emitir tuh, tuh,
ruh..., tratando de voltear al animalito o hacerlo saltar, si es necesario hacerlo con la
oclusién de las narinas y luego, cuando el sonido sale mejor, practicarlo sin oclusion.

Después palabras, frases, cuentos etc.

Estimulacién del sonido d: la posicién es similar al fonema t pero la salida del aire
no es explosiva, ademas de ser sonora. Si es necesario, ayudar al nifio a llevar la lengua

a su posicion correcta utilizando una espatula o palito de paleta. Luego emplearla en
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palabras, frases. Se pueden utilizar tarjetas con figuras que lleven el sonido y hacer
juegos de memoria sacando tarjetas y que el nifio adivine cual falta y pronuncie

correctamente.

Estimulacién del fonema |. ensefiarle la posicion correcta del fonema recordando
gue es un fonema alveolar, lateral, sonoro y bucal, siguiendo las mismas indicaciones de

los anteriores.

Estimulacién del fonema f: luego de darle la posicidn correcta del sonido y crearle
la imagen mental de soplar como el viento, hacerle soplar elementos livianos para que
note la salida del aire y luego ir combinando el sonido con vocales, luego en palabras y

oraciones.

De esta manera podemos ir trabajando todos los demas fonemas, tratando de que el nifio
lo haga de manera mas natural posible, procurar que el nifio no se sienta corregido o
presionado por no poder pronunciar correctamente los sonidos, los patrones correctos de
articulacién se iran mejorando a medida de sus posibilidades y el trabajo continto por la
ejercitacion. Se pueden poner trabalenguas, rimas, canciones, poemas, adivinanzas, etc.,

para afianzar los sonidos

5.3.7 Ejercicios para discriminacion auditiva

Se trabajara desde edades muy tempranas con la estimulacion temprana, con la imitacion
de sonidos onomatopéyicos, a través de grabaciones de diversos ruidos y sonidos,
instrumentos musicales, cuando el bebé duerme puede ponerle musica clasica, o

tranquila, el radio con sonido bajo, luego con palabras en versos, frases, rimas etc.

A medida que el nifio crece, los ejercicios iran siendo mas complejos. Cuando el nifio
llegue a la edad escolar se podran realizar ejercicios con lectura, poesias y conversacion,
hacer grabaciones para que escuche su propia voz ejercitar la identificacion de los
diferentes sonidos, incluso de su entorno, el ruido de un carro, camién, campana de la

iglesia, el tren etc.
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5.3.8 Ejercicios para corregir el golpe glético

Se trata de evitar que se produzca el golpe de epiglotis cuando el nifio intenta producir los
fonemas oclusivos. Para esto debera inspirar por la nariz, luego ocluir las fosas nasales,
inflar las mejillas y emitir p, p, p, p, sin sentir el golpe glético. Una vez logrado el fonema
se asocia la p con vocales. Asi se seguira con las demas oclusivas, después tapando una
sola narina y después sin tapar las fosas nasales. Se pueden combinar ejercicios de

discriminacion auditiva.

Otro ejercicio consiste en acompafiar la ejercitacion colocando la mano a nivel del cuello
y pidiéndole al paciente que disminuya el esfuerzo que se produce a ese nivel cuando

emite los fonemas.

5.3.9 Ejercicios para corregir el escape nasal

Se deberd trabajar la salida del aire por la boca evitando el escape nasal y el silbido que

produce éste.

e Ejercicios de soplo con oclusiéon de las narinas.

e Ejercicios de labios de vibracién hasta lograr disminuir el escape nasal

e Ejercicios de labios inhalando por la nariz llenar las mejillas de aire y apretar los

labios sacar el aire en una explosion.

e Poner un espejito debajo de las narinas para que el paciente visualice que se

emparie con el escape del aire, cuando realiza emisiones.

5.3.10 Ejercicios para corregir larifonia
Esto dependera del grado de movilidad velo faringeo:

e Imitar el bostezo

e Imitar toser
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¢ Reflejo de arcada nauseosa

Es uso de obturadores prostéticos es fundamental en aquellos casos que la rifonia sea

muy severa y el cierre velo faringeo sea casi imposible, esto lo valorara el cirujano

5.4 Problemas de aprendizaje en nifios con LPH

La mayoria de los nifios que nacen con hendidura del labio y paladar se desempefian bien
en la escuela como los otros nifios de su edad, sin embargo algunos nifios con
hendiduras tienen dificultades de aprendizaje, alin cuando tienen habilidades intelectuales
normales. Existen una variedad de factores con hendiduras que pueden aumentar la
posibilidad de tener problemas de aprendizaje como pueden ser: pérdida variable de la
audicion, o tener problemas especificos de aprendizaje como: leer, hablar o escribir, los
padres deben de estar en vigilia constante y estar conscientes de estos factores. Por lo
general, la incapacidad de aprendizaje se debe a la deficiencia de los procesos
psicoldgicos que incluyen el aprendizaje: lenguaje expresivo, lenguaje receptivo
(escuchar), razonamiento asociativo o sea entender nuevas ideas o la relacion entre ideas
y objetos, memoria visual o auditiva, habilidades de percepcién visual (habilidad para
copiar disefios y/u orientarse en el espacio), coordinacién motora. Especificamente en
nifios con labio y paladar hendido hay problemas relacionados con la memoria a corto
plazo, memoria auditiva en ocasiones y posiblemente lenguaje asociativo. El retraso
temprano del habla puede afectar las habilidades para la lectura, ademas los nifios con
hendiduras tienden a tener problemas verbales del lenguaje méas que otros nifios. Por lo
gue es importante detectar y atender oportunamente estos problemas.

Respecto a la escolaridad se pueden llegar a presentar algunas dificultades debido a

varios factores como:

» Por la hipoacusia conductiva que le produce una disminucion en el nivel de
atencidén en clase.

» Por las fallas de articulacion en el habla que dificultan su inteligibilidad.

» Por ser un respirador bucal que también influye en el nivel de atencidn.
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» Pueden ademas sobrecargarse otras fallas de tipo perceptuales, de nociones

temporo-espaciales, lenguaje, etc. pero no como causa de la fisura en si.

Si un nifio con hendidura tiene dificultad para aprender colores, nimeros o sonidos, de
memoria, la deteccidn temprana de estas caracteristicas de aprendizaje, por medio de
una evaluacién, ayudaria a canalizarlo al tratamiento adecuado y a tiempo, para

corregirlos.

Algunos niflos con labio y paladar hendido al tener problemas de lenguaje pueden
ocasionar falta de comprension o lenguaje asociativo esto conlleva tener dificultades en
entender instrucciones verbales, cambiar de una actividad a otra y no entender lo que
leen, aln cuando puedan leer la palabras individualmente. Si no ha sido identificado este
problema ni tratado los nifios con LPH, pudieran pasar con bajo coeficiente intelectual
cuando el problema en realidad es de lenguaje. En este caso debera ser evaluado por un
profesional: valorando el habla, la audicién trastornos orales y del lenguaje escrito, estas
pruebas deberan ser hechas por un neuro psicélogo examinando las areas de la memoria
visual y auditiva, habilidades del lenguaje asociativo, funciones visuales- motoras (escribir
y dibujar), habilidades visuales —espaciales, y habilidad para prestar atencion, junto con
una evaluacién de habilidades académicas. Un diagndstico minucioso de cualquiera de
estos problemas de aprendizaje generalmente va acompafnada de recomendaciones para
los métodos especificos de ensefianza, o ejercicios para aplicarlos en casa, que le
ayudan al nifio a leer, escribir, deletrear o resolver problemas matematicos. Diferente a lo
gue puede ser dentro de un salén de clases, independientemente de que se acuda a un
terapeuta para corregir estos problemas de aprendizaje, se deben de aplicar en el hogar,
se puede aplicar con la vida cotidiana del nifio por medio de juegos, y haciéndola
divertida, sin hacerle sentir la presién de que tiene que lograr la meta.

Todos estos problemas se pudieran prevenir si se da estimulacion temprana, desde que
nace el bebé con hendidura, y conjuntarla con la terapia de lenguaje desde el afio ocho
meses, continuar estimulando al nifio segun su capacidad de aprendizaje. También se
puede tenerlo media mafiana en una guarderia para estimular su lenguaje escuchando a
otros nifios, en caso de ser hijo Unico pues si tuviera hermanitos en casa, escucharlos a

ellos, también lo estimularian.
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5.5 La familia como principal apoyo para la integracién escolar

Es importante considerar que la familia constituye el primer entorno educativo en el que
se desarrolla el nifio desde su nacimiento y que cuando se incorpora al ambiente escolar
llega con aprendizajes ya adquiridos en su hogar, por esto es indispensable ir preparando
al nifio con LPH, desde su nacimiento, con un pre-lenguaje y lenguaje, siguiendo las
instrucciones del especialista en la terapia de lenguaje. Pero el principal terapeuta como
lo hemos expuesto anteriormente es la mama y sus familiares con los que convive

diariamente.

En el periodo preescolar y la primaria se debe de pedir una cita para tener contacto con la
maestra y exponer el caso del nifio sobre todo si esta en tratamiento de ortodoncia. En la
edad preescolar la mayoria de los nifios no tienen buena diccién, por lo que no es tan
notorio a menos que el nifio con LPH, tuviera sonidos nasales o no pronunciara bien
algunas consonantes. Si trabajamos la ensefianza de letras y niumeros por medio de la
memoria visual, visomotriz, ejercicios de aprestamiento y memoria auditiva, todo esto
seria como un tratamiento preventivo para que a un futuro el nifio no tenga problemas en
el aprendizaje de la lecto-escritura, pues generalmente como se habla, se escribe, si el
nifio con LPH, pronuncia bien las vocales y las consonantes antes de entrar a la primaria,
visualiza las letras y estd consciente de su problematica, tendra la fortaleza emocional
para enfrentar con seguridad y serenidad las dificultades que se le irAn presentando en la

escuela.

En el periodo de la primaria, es importante asegurarse de que el nifio identifica bien las
letras y los numeros, que tiene nocién de la suma y resta. Se sugiere comenzar a
ensefiarle a unir las letras segun las va pronunciando con la ayuda y vigilancia de los
padres para ir corrigiendo al nifio y sobre todo estimularlo; cada vez que se equivoca no
desesperarse, darle tiempo a que él vaya avanzando paulatinamente acorde a su
capacidad, lo podemos hacer jugando y darle palabras de felicitacion cuando lo haga
bien.

Hablar con la maestra al inicio de ciclo escolar para tratar de que el nifio se le otorgue un
lugar dentro del salén de clases donde pueda escuchar bien, tanto la clase como las
indicaciones que se dan. El aprendizaje escolar no debe concebirse como desvinculado
del entorno ni de la vida cotidiana referidas a los habitos y al comportamiento. La
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colaboracion entre la escuela y la familia facilita mayor avance en estos terrenos y que el
alumno advierta mejor el significado social de su conducta o de las habilidades que va
adquiriendo o descubriendo, valorando el significado de determinadas conductas, en que
situaciones escolares resultan perturbadoras para orientarlo de como debe saber

manejarlas y mantener su autoestima saludable

La entrevista mantenida con la profesora, sus valoraciones y sus sugerencias, su atencién
a nuestras demandas de informacion, de los avances o retrasos en el proceso de

aprendizaje pueden ser tranquilizadoras, o estar a tiempo de apoyar el trabajo en casa.

Sabemos que la experiencia de ser padres se va adquiriendo con el paso del tiempo, por
lo que hay que tomar conciencia de la importancia de la labor orientadora y de apoyo para
obtener resultados 6ptimos en cuanto a su tratamiento, labor conjunta con los médicos

gue lo tratan.

El ambiente familiar debe hacerlo sentir amado y comprendido, que fortalezca la fe en si
mismo, asi como la disciplina justa y adecuada que le sirva de norma en su conducta. Son
estos aspectos del clima familiar de gran trascendencia en el progreso verbal del nifio. Si
se le escucha con atencién y se le evitan las causas que pueden ocasionar inhibiciones y
frustraciones, por ejemplo, corregirlo delante de alguna persona sobre su pronunciacion,
se contribuira al equilibrio emocional que tanto necesita para adaptar su conducta en el

aspecto social, motor y verbal, proyectarlo en el ambiente donde él se desenvuelve.

Es importante que los padres busquen la escuela que mejor cubra las expectativas del
nifio, en preescolar seria recomendable una escuela de atencién personalizada, pues el
nifio esta en un proceso de adaptacion que es cuando se comienza a independizar de su
madre y en esta etapa es cuando se estd aplicando las terapias de lenguaje, se
recomienda observar: ¢son los maestros bondadosos y atentos? ¢Parecen los nifios
contentos al ir a la escuela? ¢ Parecen estar los nifios felices y relajados? ¢ Les gusta la
escuela a los otros padres? ¢Hacen reportes de evaluacion bimestral y que aspectos

valoran? El saber de qué manera se desempenfa el nifio dentro del &mbito escolar nos
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ayuda como padres a saber cdmo podemos ir orientando al nifio en sus relaciones
sociales, teniendo una postura lo mas objetiva posible abriendo y manteniendo los
canales de comunicacion lo mas posible, ensefiarle al nifio a expresar sus emociones es

my importante.

El preescolar y la primaria pueden dar algunas ventajas a los padres, observando al nifio
interactuando con otros nifios y adultos. Saber que el nifio va en una buena escuela les
da la tranquilidad y libertad a los padres de poder poner un poco mas de atencién a los
otros miembros de la familia que han sido descuidados por la demanda de atencién del

nifilos con LPH, si la madre tiene que trabajar lo hara con mayor tranquilidad.

Escuchar al nifio cada vez que hable, escucharlo con atencién, esperar a que termine y
estando a solas corregirlo, no establecer comparaciones que lo hagan sentir estar en
posicion inferior en relacidon con otro nifio, convertir el habla en algo divertido y parte su

proceso natural.

En caso de observar que se le dificulta pronunciar bien, proponerse una meta mas alta en
la superacion del problema. Asi los padres, maestros, médicos uniendo sus esfuerzos en
beneficio del nifio, enfocando su interés en una meta comun, ensefiaran a hablar al nifio,
gue su habla sea clara y suficiente detectando las anomalias del lenguaje a tiempo y que
sean atendidas oportunamente. La responsable directa de aplicar constantemente la
terapia del lenguaje sera la mama y fijandose un horario todos los dias, se veran los frutos

a un futuro.
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Conclusiones

El labio y paladar hendido sigue siendo un tema de discusion en la actualidad, su
tratamiento integral tendr4 que ser multidisciplinario y bien determinado, ya que por

multiples razones en nuestro pais todavia no ha sido accesible para toda la poblacion.

Para poder comprender la problematica real de la malformacién de labio y paladar
hendido, se tuvo que explorar otras areas. En el transcurso de la investigacion se observé
gue no se pueden aislar las diferentes disciplinas que intervienen para su tratamiento, ya

gue cada una juega un papel importante.

Esta problemética no solo se puede ver desde el punto de vista pedagdgico, sino que
también, se pueden tocar otras disciplinas para obtener una mejor perspectiva del caso,
ademéas es muy enriquecedor al explorar otras areas y verla con otro punto de vista o
como complemento de la misma. Cada caso de nifios de labio y paladar hendido es
diferente uno del otro, debido al contexto familiar socioeconémico y cultural en el que
nacen, y aunque el proceso de tratamiento esta establecido medicamente, no todos los
nifios reciben la misma calidad del mismo, debido a la falta de informacién y en algunos

casos la dificultad de acceso a la atencion oportuna y adecuada.

Al ir conociendo lo que hace cada especialista en el proceso de la rehabilitacion
anatémica vy fisiologica, se puede tener una vision mas completa e integral del caso del
nifio y viéndolo asi, se pueden descubrir las situaciones que iran afrontandose en caso de
no haber tenido la atencién a su debido tiempo, por ejemplo: que su carita no fuera
creciendo de forma simétrica, alguna cicatriz sea muy visible en su rostro, una mala
diccién en su lenguaje, posible pérdida de la audicién etc. Todo esto le pudiera afectar en
un futuro en sus relaciones interpersonales, su autoestima, su auto concepto o tener

problemas de aprendizaje.

En México el trabajo multidisciplinario entre los especialistas de nifios con labio y paladar
hendido, en ocasiones no se da de manera 6ptima, ya que a veces no hay la suficiente
comunicacioén entre ellos y esto ocasiona un atraso en el tratamiento del nifio, es decir, en

el caso del cirujano y el ortodontista debe de haber comunicacién para los tiempos de las
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cirugias y a veces no la hay, ocasionando atraso en su proceso de rehabilitacion. Si los
padres decidieran tratar el nifio de manera particular, no siempre el equipo de médicos

esta en el mismo hospital y se tienen que visitar de manera independiente.

Otro problema que se tiene que solventar es cuando hay que visitar diversos médicos
para la recuperacion del nifio, los padres se ven expuestos a escuchar diferentes
opiniones, que a veces llegan a ser contrarias unas de otras, generando confusion y

frustracion en la familia, al grado de no saber qué hacer.

Se realiz6 un sondeo por medio de cuestionarios a diferentes especialistas que atienden a
nifios con LPH, en la cuidad de Orizaba, Veracruz (este Estado es uno de los que cuenta
con un indice alto de esta malformacidn congénita), con la finalidad de saber el tipo de
informacién que le dan a los padres de familia con esta malformacion. Los resultados de
la encuesta arrojan que la mayoria de los especialistas dan informacién incompleta o
sugieren que sean los propios padres de familia los que busquen esta informacién en
internet o libros, sin sugerir paginas de Internet, nombres o autores de libros. No todos los
padres de familia tienen acceso a internet, pues en esta zona el nivel cultural y las
condiciones socio-econdmicas en su mayoria son bajos. Las personas que tienen
condiciones econ6micas mas estables salen de la ciudad para tratar la problematica del

nifio.

Aunque la pedagogia no tiene una vinculacion directa con la medicina, ésta ha hecho uso
de la misma para conocer los casos de personas que nacen con malformaciones o
capacidades diferentes y asi saber el tipo de método, técnica y material que se necesita
para la aplicacion de la terapia en este tipo de situaciones.

En lo que se refiere en el area de nifios que nacen con LPH, la pedagogia seria un
vinculo entre las diferentes disciplinas que intervienen en el tratamiento de éstos, para
hacer llegar la informacion a los padres de familia con nifios de LPH de una manera
accesible y entendible sin tecnicismos, con sugerencias de cdmo pueden ellos apoyar a
sus hijos en casa durante el proceso de rehabilitacién y proporcionar herramientas de

manera accesible a quienes lo necesiten.

Tomando en consideracion que los padres ignoran todo lo referente a la medicina, y que

para ellos es nuevo el recibir un hijo con una malformacion, les es dificil unificar los
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criterios de los diferentes especialistas. Pensando en todo esto, elaborar un manual
dirigido a padres de familia con nifios de LPH, serviria para brindar informacion necesaria
y conocer las necesidades que imperan su nueva circunstancia de vida y asi, apoyar y
protagonizar el trabajo personalizado que requiere el nifio, ayudar a los padres a disminuir
los grados de angustia y estrés que se presentan por esta situacién. Incluir en el manual
la estimulacion temprana aspecto psicopedagoégico no muy tomado en cuenta como parte
del tratamiento pues sus diferentes areas ayudan a madurar el sistema nervioso central
con la finalidad de comenzar la preparacion al pre-lenguaje, tan importante en esos casos,
orientacién sobre técnicas de alimentacion al bebé con LPH, donde conseguir los
biberones, cuidados especiales, orientacion respecto a las cirugias, informacion de
diferentes direcciones electronicas o sobre Instituciones pulblicas o particulares que tienen
programas para atender estos nifios, ejercicios de fonacion que puedan aplicar en casa:
jugando, cantando, contando cuentos, etc. Y orientarlos en como podrian aplicar estos

ejercicios y en qué momento, ayudando también en la comunicacion y unién familiar.

Todo esto se puede lograr sin tanto gasto, elaborando material en casa con objetos que
utilizamos en el hogar a bajo costo, poniéndolo accesible a todo tipo de familias sin
importar el nivel socioeconémico de cada una. Abordar en el manual el tema de
autoestima ya que casi ningun especialista lo toma en cuenta, a excepcion de la psicéloga
y que no en todos los casos se canaliza. Es necesario concientizar sobre todo a la madre
y demas miembros de la familia del papel tan importante de su participaciéon en la

superacion de este problema, pues los padres son los mejores terapeutas y no lo saben.

También aprender el manejo de los nifios con LPH, tanto en casa como en el ambito
escolar, comprender su situacion y poderlo apoyar en las diferentes etapas por las que
pasa para superar el problema, algunos molestos y dolorosos. La madre desconoce el
cémo motivar por medio de estimulos al nifio para que coopere en sus tratamientos,

sugiriéndole algunas ideas, se generara menos tension en el ambiente familiar

Seria también muy provechoso si se realizaran foros donde hubiera un intercambio de
experiencias con las familias que pasan por la misma situacién y que los nifios vieran, que
no son los Unicos que nacen en esta malformacion. O en todo caso planear terapias
grupales que fueran promovidas a nivel nacional por regiones en los centros de Salud

publica y con apoyo de los centros DIF capturar a estos nifios, haciendo extensiva la
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invitaciéon a los padres de familia, pues estd Institucion tiene acceso con todas las

poblaciones de diferentes niveles socioecondémicos y alejadas de la ciudad.

Lo que llama la atencién, es que poco se habla de los problemas de aprendizaje que
pudieran tener los nifios con LPH en su desempefio escolar y su integracién a este
entorno y que comunmente no se toma en cuenta la autoestima. Esta malformacién no se
considera dentro de los nifios con capacidades diferentes, pues es una condicién que se
supera al cien por ciento, si se ha tenido los tratamientos adecuados desde su nacimiento.
Al tener alteraciones anatémica fisioldgicas, en lo que se refiere al lenguaje, si el
tratamiento no es adecuado y en tiempo, podria generar problemas de aprendizaje como
la lecto-escritura y la memoria auditiva, ocasionando un bajo rendimiento escolar,
frustracién en el nifio y una baja autoestima. Otro punto es la falta de un programa de
prevencion enfocado a su desarrollo escolar adecuado, debido a su situacion particular.
Por otro lado a los docentes les falta preparaciéon para poder integrar de manera
adecuada a nifios con necesidades especiales al entorno escolar, en lo que se refiere a
las relaciones interpersonales y la aceptacién del grupo, en el caso de estos nifios con
LPH, saberlos ubicar dentro del salén de clases o que areas dentro del proceso de
aprendizaje hay que vigilar o reforzar. Ademas son contados los padres de familia a los
que se les sugiere la estimulacion temprana como herramienta del desarrollo del lenguaje
y asi facilitar el camino para su desempefio escolar, que ayudaria en el proceso de lecto-

escritura.
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