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RESUMEN

El Labio y Paladar Hendido (LPH) es una malformacién a nivel orofacial de tipo no
sindréomico. Esta condicion afecta cuestiones como el habla, la deglucion, la fonacién y
la respiracion entre otras, todo esto a nivel fisioldgico; sin embargo, también afecta a
nivel social, familiar y personal, repercutiendo en el autoconcepto y autoestima de los

pacientes que lo presentan.

Los nifios con LPH son expuestos desde el nacimiento al estigma, el rechazo y la
discriminacion, en ocasiones, por su misma familia y esto se acentua al ingresar a la
escuela. Es importante brindar informacion a los pacientes, cuidadores y sociedad en
general acerca de esta condicion no solo en cuestiones meédicas sino también
psicosociales. Actualmente los materiales audiovisuales se consideran una buena
herramienta para el acompafamiento en tratamientos largos como el cancer infantil o en
este caso el LPH. AL momento no existe un material audiovisual dirigido al autoconcepto

y la diversidad para los nifios con LPH.

Se realiz6 un material audiovisual titulado “Mira mi marquita” con una duracion de 5
minutos, enfocado a mostrar la diversidad y fortalecer el autoconcepto de los nifios que
presentan LPH. Se realizé una prueba piloto para evaluar la aceptacion del video y
posteriormente se evalud dicho material en donde se incluyeron 30 pequeinos con LPH
o secuela de LPH de la clinica de la ENES Ledn en el programa TIENES que sonreir
UNAMos esfuerzos, con una edad promedio de 8 + 1.9 afios. Siendo 17 (57%) varones
y 13 (43%) mujeres, el grado escolar con mayor frecuencia fue 2° de primaria con un
23.3%, 12 (40%) de los nifos presentaban LPH Unilateral.

Se evalué el material en la plataforma de Google Forms, con una escala tipo Likert de 5
puntos donde 5= Excelente y 1= malo, calificando topicos como la calidad de las
imagenes, el audio, la duracion y el contenido entre otros. Se obtuvo una buena
calificacion en la mayoria de las categorias a evaluar como la sincronizacion del audio y
las imagenes donde 14(46.7%) nifios evaluaron con 5 estrellitas, asi mismo en la
compresion del didlogo 22 (73.3%) de los participantes puntuaron con 5 estrellas y la
calidad de las imagenes 19(63.3%) infantes evaluaron con el mayor puntaje; teniendo

una buena aceptacion del material audiovisual.



Los videos pueden ser una gran herramienta en estrategias integrales de

empoderamiento para los nifios con alguna condicion en diferentes etapas de la vida.
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INTRODUCCION

Durante mucho tiempo la Organizacion Mundial de la Salud dio por definicion de salud
como “la ausencia de enfermedad o dolor”, actualmente el concepto hace referencia no
solo a la ausencia de enfermedad, sino que toma en cuenta el bienestar fisico y

emocional, lo que resulta en Calidad de Vida (CdV). (1,2)

El Labio y Paladar Hendido (LPH) es una malformacién craneofacial que afecta la
apariencia facial, la fonacion, la alimentacion, aparicion de problemas auditivos vy
dentales e incluso afectar la autoestima. Es por esto por lo que el tratamiento para esta

malformacion debe ser realizado de manera integral.(2,3)

Esta condicion afecta a 1 de 800 a 1000 nacidos vivos, su etiologia es multifactorial ya

que interfieren factores bioldgicos, ambientales y genéticos (1)

El LPH debido a su complejidad tiene grandes efectos no solo en la vida del paciente
que la presenta, sino también en su familia. Esta demostrado que los padres sufren de
una etapa de luto al enterarse de la condicion que presenta el bebé, esto debido a las
expectativas creadas en el embarazo puesto que la sociedad le otorga gran peso al
concepto de belleza, en especial a la estética facial. Sin duda, como sociedad, no
podemos prescindir de este concepto, pero podemos disminuir el grado de importancia
dado. (4)(5)

Los paradigmas o estereotipos sociales a las que se enfrentan los nifios con LPH son
todo un desafio puesto que, los problemas estéticos en la apariencia facial, problemas
de habla y audicién, asi como la adaptacion social son factores que influyen en la
adaptacion. (6) Al ingresar a la etapa escolar son victimas de burlas, no solo por parte de
sus comparferos sino también de maestros y directivos; afectando su autoestima,
autoimagen y autoconcepto; orillando a estos estudiantes a cambiar de escuela o incluso

abandonar sus estudios. (7)(8)

Al momento existen varias herramientas para brindar mas informacion a los pacientes y
cuidadores, como lo son los carteles, los tripticos o folletos, los podcasts y los videos, sin
embargo, la mayoria estan dirigidos a temas biomédicos, y no a temas psicologicos o

sociales como lo es el autoconcepto de los pacientes con LPH. Actualmente no existe un



video de acompanamiento dirigido a mostrar la diversidad, el sentir de los pequefos con

esta condicion o situaciones a las que se enfrentan dia a dia.

En la Escuela Nacional de Estudios Superiores Unidad Ledn existe el programa TIENES
que sonreir UNAMos esfuerzos, el cual brinda atencion completamente gratuita para el
tratamiento integral de nifios con LPH, en este se cuenta con atencion de especialistas
en cirugia maxilofacial, odontopediatria, terapia de lenguaje, ortodoncia, protesis bucal y

otorrinolaringologia; sin embargo, no se cuenta con un area psicolégica aun.

En el presente trabajo se explica el proceso para la creacion de material audiovisual para
la mejora de la autopercepcién de los nifios con LPH, mostrando la diversidad que existe
en las personas que no presentan malformaciones, como personas con discapacidad;

esto debido a la falta de una atencion psicolégica en el programa.

La creacion del material audiovisual es una herramienta que podra ayudar a concientizar,
no solo a los nifios con LPH, sino también a sus padres y a la sociedad en general.
Creemos que al realizarlo podemos generar un impacto en la percepcion propia de estos
nifios y de la sociedad hacia ellos, intentando disminuir estigmas; asi mismo se puede
dar un paso importante en el programa de la ENES Ledn, planteando el interés por la

atencion psicoldgica en los nifios con LPH.

La razon por la que se cred el material audiovisual es para que sea proyectado en la sala
de espera de la clinica del programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos, en la ENES
Ledn, pues acuden cerca de 500 pacientes de distintos municipios y la mayoria son
trasladados por parte del DIF, es decir que acuden en grupo. Hemos sido testigos que
los pacientes estan dispersos esperando su turno, asi que consideramos que la
proyeccion de este video seria de gran ayuda, ya que la informacion es clara, precisa y

agradable hacia los pacientes en etapa escolar que es a quién esta dirigido el material.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las cargas psicolégicas y sociales a las que se enfrentan los nifios con LPH son todo un
desafio puesto que, los problemas estéticos en la apariencia facial, problemas de habla
y audicion, son factores que influyen en la adaptacion (6). Al ingresar a la etapa escolar
son victimas de burlas, no solo por parte de sus companeros sino también de maestros
y directivos; afectando su autoestima, autoimagen y autoconcepto; orillando a estos

estudiantes a cambiar de escuela o incluso abandonar sus estudios (7,8)

Se han realizado multiples tratamientos para favorecer la mejora de la condicion en el
especto del autoestima y autoconcepto, en donde la ayuda psicolégica es reconocida por
la importancia entre la relacion asertiva del paciente y el médico, la familia a enfrentar el

estrés y las cargas debido a los procedimientos y cirugias (9)

Se han realizado de igual manera videos de educacion y sensibilizacién para el publico
en general sobre la inclusidén de las personas con discapacidades o alguna condicién
como es la Trisomia 21 con el video “Filipe Luis y Pablo”; piden una oportunidad laboral
para las personas con sindrome de Down” (10) o el video “Cuerdas” realizado por Pedro
Solis, dirigido a la inclusion de los nifios con alguna discapacidad (11,12) Sin embargo,

no hay disponibilidad de este tipo de videos dirigidos a la comunidad que le parece.

En la Escuela Nacional de Estudios Superiores Unidad Ledn se cuenta con el programa
TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos. Este proyecto brinda atencion gratuita e integral
a nifos con LPH. Esta poblacion requiere ademas de herramientas de apoyo para
mejorar aspectos como el autoconcepto y la autoestima; hasta el momento no existen

materiales audiovisuales para cubrir esa necesidad.
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JUSTIFICACION

Es bien sabido que el tratamiento a personas con LPH debe ser multidisciplinario, sin
embargo, las perspectivas biomédicas han predominado en la investigacion de la
hendidura hasta la fecha, minimizando la importancia del area psicolégica en estos

pacientes (1)

Es por esto por lo que la creacion de un material audiovisual que hable sobre la
diversidad, igualdad y autoconcepto, dirigido a los nifios que pertenecen al programa
TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos, seria una gran herramienta de atencién en la

autoestima y autoconcepto de estos pequerios.

Estda demostrado que la aplicacion de materiales audiovisuales tiene una respuesta
significativa en la retencién y aplicacion de la informacion. Esta herramienta ayudaria en
gran manera a la expansion de la informacion en cuanto a la parte psicologica y
emocional que atraviesan estas personas, incluyendo ya este tépico dentro de los que
predominan en esta condicién y no solo los biomédicos, empezando a tratar el LPH de
forma integral. El uso de este video puede motivar la socializacién tanto con pares como
con las personas con las que convive dia a dia. De forma secundaria, puede favorecer

la inclusién de los nifios por parte de los padres a las actividades de la vida cotidiana.
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MARCO TEORICO

1 Labio y Paladar Hendido
El Labio y Paladar Hendido es una malformacion orofacial la cual consta en una

hendidura de tipo no sindrémico; incluye labio hendido, paladar hendido o la combinacion

de ambos, siendo asi labio y paladar hendido (1).

Es una de las malformaciones mas importantes de la cara, la prevalencia del LPH es
variable a nivel mundial, oscilando entre 1,57-0,57 casos por cada 1000 nacidos vivos.
Asi mismo segun la Organizacion Mundial de la Salud es mas frecuente en el sexo
femenino con una estimacion de 0,93 de casos en nifios a nifas.

El LPH se categoriza también en tipo sindrédmico, cuando esta asociado a un sindrome
genético; y no sindromico; aunque en el tipo no sindromico puedan asociarse ciertas
condiciones como algunas cardiopatias, malformaciones e hidrocefalias entre otras.
Este tipo de pacientes se ven afectados de diferentes maneras como lo es la
alimentacion, el habla, la fonacion, problemas auditivos, problemas dentales, asi como
psicoldgicos.

Es una condiciéon multifactorial, que se ve influida por factores, biolégicos, ambientales y
genéticos. Entre los factores de riesgo maternos se encuentran la exposicion al tabaco y

al alcohol, asi como deficiencia de zinc y acido félico (1,2).

A nivel mundial la OMS informa que la prevalencia varia en todo el mundo, oscilando
entre 3,4 y 22,9 por 10 000 nacimientos para labio y paladar Hendido y entre 1,3 y 25,3
por 10 000 nacimientos para Paladar Hendido Aislado(3). En México la prevalencia
resulté de 5.3 por 10,000 nacimientos (0.53/1,000); en un estudio realizado de 2008 al
2014 (4). En Guanajuato se oscila una prevalencia de 6.3 por cada 10,000 nacidos

vivos(13).

Actualmente el diagndstico se puede llevar a cabo de manera prenatal con un ultrasonido
y al momento del nacimiento con los signos clinicos(1,14). Y es desde este momento
donde se debe de intervenir la parte psicolégica con los padres, para brindar un

acompanamiento y guia desde el embarazo al nacimiento (14)
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1.1 Impacto del LPH en el desarrollo

La salud bucal tiene relevancia ya que se ve relacionada con el crecimiento, desarrollo
del ser humano y que al haber algun factor que la ponga en riesgo se puede afectar la
calidad de vida del individuo. Entre estos factores de riesgo se encuentran la caries
dental, enfermedades periodontales, defectos del esmalte y malformaciones
craneofaciales como lo es el LPH.

Una persona con LPH se ve afectada en el aspecto fisico, social y mental. En el aspecto
fisico tienden dificultarse las necesidades fisioldgicas, como lo son: comer, hablar,
deglutir, oir, etc. De igual forma en la salud oral se observan problemas como agenesias
dentales, maloclusiones, respiracion oral entre otras (4,5)

Los individuos con LPH se enfrentan a estereotipos y paradigmas sociales que llegan a
impactar en el aspecto mental generando un autoconcepto negativo y una autoestima

baja.

Denticién primaria Denticién permanente

* Agenesia dental .
* Proyeccion mandibular .
* Caries

Agenesias dentales
Clase Il esquelética
* Caries

* Problemas
Escolares periodontales

*  Acoso escolar Calidad de vida

* Abandono escolar «  Habla/Fonacion

LPH * Deglucién

+ Respiracion

+ Discriminacion

Famili * Socializacion
amiliares
* Habilidades de aprendizaje

+« Dindamica familiar limitardac

* Sobreproteccion/ exclusion Sociedad

« Economia Personales

¢ Equidad e
igualdad & Autoconcepto
negativo

*  Prejuicios
« Discriminacion *  Autoestima baja

Figura 1 Factores asociados a la condicion de LPH. Fuente Propia
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2 Autoconcepto
“El autoconcepto, desde esta perspectiva, se entiende como la imagen que uno tiene de
si mismo y que se encuentra determinada por la acumulacion integradora de la

informacion tanto externa como interna” (15)

La definicién de autoconcepto segun Purkey (1970) es: “un sistema complejo y dinamico
de creencias que un individuo considera verdaderas respecto a si mismo teniendo cada

creencia un valor correspondiente”. (15)

Desde esta perspectiva podemos decir que el autoconcepto es un sistema basado en la
percepcion que tiene un individuo de si mismo, integrado por informacion de externos y
la interna; y a su vez es la base para llegar a la satisfaccion personal, social y profesional

desde el sentirse bien consigo mismo (15,16)

El autoconcepto esta conformado por dimensiones; existen dos vertientes: la descriptiva
o autoimagen, la cual se refiere a lo que el individuo percibe de si mismo; y la valorativa
o autoestima, que es el como valora su autoimagen. La autoimagen esta dada por la
retroalimentacion de cada uno como persona, pero también esta dada por los roles en
los que nos desenvolvemos dia con dia. Asi pues, la autoestima esta ligada al
autoconcepto ideal propio y al de otros, es decir, el valor propio como para los demas.

Y he aqui la importancia de estos conceptos, al haber una discrepancia o una gran
diferencia entre la autoimagen percibida y la ideal el individuo puede entrar en una crisis
de ansiedad y crear un autoconcepto negativo; asi también cuando el autoconcepto no
coincide con el de los otros, como lo son amigos, padres, etc., ya que el individuo se
culpa por tal discrepancia. Es por esto por lo que es importante la autoimagen, pero
también el valor que le damos a esta para poder equilibrar, o que soy, lo que los demas

quieren que sea y lo que quiero ser

2.1 Construccion y funcion del autoconcepto

La construccion del autoconcepto se pude obtener a partir de diferentes fuentes, las
principales son: las demas personas, la comparacion interna y social, observacion de la

propia conducta y los estados afectivo-emocionales de nosotros mismos.
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En el desarrollo del nifio se vera mayormente afectado por el ambiente familiar y escolar,
por lo tanto, la informacién que tengan de los padres y maestros sera vital para colaborar
en la formacién de un autoconcepto fuerte, esto claro esta, depende de la persona, la
edad, el sexo y el contexto en el que se va a desarrollar. La comparacion interna se
refiere a que el individuo se compara en diferentes ambitos de su vida, es decir, que tan
bueno es para el futbol y que tan bueno es para la pintura, por dar un ejemplo. La
observacion de su propia conducta es una categoria muy importante, la cual depende
del ambito o el entorno en el que se desarrolla el nifio. Y por ultimo la estados afectivo-

emocionales, se refiere a como el nifio reacciona con respecto a lo que le pasa.

Asi pues, el autoconcepto tiene la principal funcion de guiar y motivar la conducta del
individuo con respecto a las percepciones del medio ambiente, asi como regula las

relaciones afectivas (15,16)

3 Autoestima
La autoestima es una de las categorias componentes del autoconcepto, esta trata del
valor que se da a uno mismo, el autoconcepto ideal; y se compone del propio y del de
otros.
Varios autores consideran que la autoestima es la conciencia del maximo valor de
nosotros mismos, de nuestras cualidades, responsabilidades, de todo lo que somos, es
una sensacion de aceptaciéon de uno mismo, de nuestras virtudes y aspectos a mejorar;
es todo lo que somos con expectativas y experiencias previas. Segun la Real Academia
Espafola la autoestima se refiere a la “valoracion generalmente positiva de si mismo.”
(15,17,18)
Rice (2000), “la autoestima de una persona es la consideracion que tiene hacia si misma.
Sefala este autor que ha sido denominada el vestigio del alma y que es el ingrediente
que proporciona dignidad a la existencia humana”. (19)
Por otro lado, Guell y Mufioz (2000), comentan que “la persona tiene la capacidad de
establecer su propia identidad y atribuirse un valor y, a esa valoracion se le llama
autoestima”.
Se ha menciona do que Abraham Maslow ha sido una de las personas que ha estudiado
la estima a uno mismo, siendo asi que si una persona no llega a la autorrealizacién no

alcanzara una alta estima propia. Al igual que Maslow, la mayor parte de los autores
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coinciden que la autoestima se forma por dos vertientes la cual es el valor propio y el de
otras personas, de vivencias, experiencias, costumbres, comentarios, etc. Y esta
autoestima se va formando a través de la vida del individuo influyendo en el contexto

social, fisico, emocional y cognitivo (20)

3.1 La autoestima del nifio y el adolescente

En nuestro pais no se ha estudiado de manera amplia la autoestima en los nifios, esto
debido a la falta de informacion e instrumentos necesarios, sin embargo, se tiene la
nocion de la importancia de la autoestima desde edades tempranas, es decir, no se
encuentra amplia variedad de evidencia cientifica aplicada en nifios mexicanos, pero se
tiene el conocimiento de que la autoestima es una pieza importante desde la infancia.

Se ha comprobado que los nifios con una autoestima positiva llegan a tener mejores
relaciones, tienen mas confianza, mejores calificaciones debido al mayor aprendizaje no
dudan de sus decisiones, no temen al pedir ayuda, etc. En cambio, un nifio con baja
autoestima tiende a llevar relaciones conflictivas, se burla de sus compaferos, es

agresivo, estan desmotivados y no tiene un buen aprendizaje (21)

3.2 La autoestima y la imagen corporal

“La imagen corporal consiste en las opiniones, creencias y sentimientos de una persona
acerca de su propio cuerpo y de su aspecto fisico.” (22)

La imagen corporal esta completamente ligada al autoconcepto y a la autoestima, los
cuales son formados desde el nacimiento o incluso desde el vientre materno; esto con
las expectativas o rechazo de los padres. Es importante que se brinde informacion a los
cuidadores y padres de familia sobre el LPH, ya que de ellos depende en gran medida la
construccion de una autoestima fuerte, sélida y basada en multiples dimensiones no solo
incluyendo la imagen corporal Aunque la imagen corporal es solo una parte del
autoconcepto, es importante que se trabaje en una imagen corporal positiva, es decir;
valorar su cuerpo, sentirse satisfecho de si mismo y aceptar sus imperfecciones.
Durante la etapa de crecimiento y desarrollo de un nifio esta autoimagen esta
mayormente influenciada por el aspecto fisico, esto es porque se viven diferentes
cambios y el centro de atencidn es su cuerpo, sobre todo en pubertad y adolescencia
(22)
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Los nifilos con LPH son un blanco de problemas psicolégicos relacionados sobre todo a
su imagen, esto depende en gran parte a la reaccion de los padres frente al diagndstico.
Las alteraciones faciales y funcionales que tienen atraviesan por el desarrollo bio-psico-
social del nifio, la formacion del autoestima y autoconcepto. Las primeras etapas son
complicadas, un ejemplo es la lactancia; existe un factor estresante por las multiples
cirugias a las que se debe someter y la familia, en algunas ocasiones, tiende a
sobreprotegerlos por las amenazas de discriminacion. También existen los padres para
los cuales se vuelve complicado tener relacién con ellos y tienden a alejarlos o

rechazarlos (23)

Maganto y Garaigordobil (2013) definen la imagen corporal como: “un concepto que se
refiere a la manera en que uno percibe, imagina, siente y actua respecto a su propio
cuerpo” (24)es decir, la interaccion, percepciones, sentimientos, actitudes etc., pero con
respecto a la apariencia fisica; es comun que la imagen corporal tienda a alterarse en la

adolescencia.

La insatisfaccion corporal es provocada por la sociedad actual, y el proceso de
globalizacion. Actualmente el internet bombardea con estereotipos al hacer creer en una
imagen corporal ideal; esto no deja de lado que se vera influenciado por nuestros padres,
pares y sociedad en la forma de percepcidon de nuestra imagen corporal.

En la etapa escolar los nifios con LPH se ven afectado en la realizacién de autoesquemas
debido a la vulnerabilidad. Tienden a formar un autoconcepto negativo y una baja
autoestima, independientemente del manejo que sus padres le hayan dado a su

condicion, esto causado por el rechazo y segregacion de sus pares (22—24)

4 Experiencias Adversas de la Infancia (EAI)

Las Experiencias Adversas de la Infancia (EAI) o Adverse Childhood Experiences (ACE,
por sus siglas en inglés), son episodios altamente traumaticos, en los que el infante esta
sometido por mucho tiempo a estrés toxico, esto desencadena problemas en la salud
mental y fisica. Esta comprobado que altera al sistema nervioso central y al sistema

inmune, desencadenando una serie de problemas a lo largo de la vida.(25)
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El abuso o maltrato (ya sea psicoldgico, verbal, emocional), la negligencia (fisica o
emocional) y alguna disfuncién en el hogar; son catalogadas como EAI, debido al estrés
toxico al que esta expuesto el niflo o nifa; existen otras circunstancias que también
deben ser consideradas como EAI como lo son: enfermedades o malformaciones,
discapacidades, dificultades econdmicas, desastres naturales, victimizacion por bullying

y diferentes tipos de discriminacion.(25,26)

4.1 El labio y paladar Hendido como Experiencia Adversa de la

Infancia

En resultados mostrados por Kerker et al. Se estima que un 98.1% de los nifios de 18 a
72 meses de edad han sufrido por lo menos una EAIl y cerca del 50. 5% mas de 4 EAI,
lo cual nos indica que la primera EAI ocurre en casa, con su propia familia (27) La
estadistica aumenta al tener una malformacion craneofacial como lo es la Hendidura
Labio-Palatina pues se ha hablado de las palabras: “duelo”, “rechazo”, e incluso “luto”,
las cuales describen los sentimientos de los padres al nacer estos pequefios (28)

Se habla de un “estigma” que denota formas de verguenza, es asociada con algo fuera
de lo “normal’. Este estigma es caracterizado por el rechazo, culpa, discriminacioén o
percepciones anticipadas de una persona o un grupo. El nifio con Labio y Paladar
Hendido desde el primer dia es sometido a un estigma, la mayoria de los padres
expresan rechazo o miedo (18) esto porque las expectativas e ilusiones se ven
rapidamente opacadas por las necesidades, diagnostico y tratamiento oportuno de sus

hijos (29)

Una discapacidad, malformacién o condicién fisica es asimilada de forma diferente en
cada familia, el impacto que genera en cada integrante es distinto, a partir del primer
enfrentamiento se altera la vida aumentando el nivel de estrés tanto fisico, econémico y

social de cada una de las personas que conforman el nucleo familiar (30)

Los autores Felitti y cols., Cronholm y cols.; y Fiinkelhor y cols., quienes son expertos en
las Experiencias Adversas de la Infancia, mencionan la discriminacion o estigmatizacion
y la violencia emocional como referentes de una EAI siendo el nifio con Fisura Labio-
Palatina completamente susceptible a estas situaciones esto debido a las “diferencias
percibidas” (25,28)
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Cuando un nifio presenta LPH es posible que aumente significativamente el numero de
EAIl y con esto acarrear problemas a muy temprana edad. Si bien es sabido que el nifio
con LPH cursa con problemas para la alimentacion, respiracion y lenguaje (31); se ha
comprobado que nifios que han sufrido una EAI tiene marcadores biolégicos para el
desarrollo de ciertas enfermedades y tienden a tener un bajo rendimiento académico

debido a problemas en el aprendizaje y disminucion en la alfabetizacién (25,28)

El autor Fiinkelhor y cols. indica que la victimizacién por pares, el bajo nivel
socioeconomico y el aislamiento o rechazo por pares son ejemplares de EAI (25), asi
pues, el factor socioecondmico, aunque no exista suficiente evidencia cientifica, es

considerado un determinante para la aparicion del Labio y Paladar Hendido (32)

La victimizacion, el rechazo, el aislamiento y la discriminacidn por pares es un combo de
situaciones a las que se enfrentan los nifios con LPH desde el inicio de su vida
escolarizada, y no solo ellos, un estudio demostro que lo padres de un nifio con LPH han
sentido angustia y tensién al querer proteger a sus hijos de burlas o discriminacion por
sus compafieros; en multiples paises se ha demostrado que cerca del 50 % de los padres

sintieron que sus hijos habian sido objeto de burlas (28)

La escuela es el primer lugar donde los nifios interactuan con otros, comienzan a
socializar y a enfrentarse a burlas y acoso, siendo aun dificil el estudio del impacto
psicologico que esto conlleva. El tener LPH se ha llegado a catalogar como una
“patologia social” esto debido a la afeccidn en la apariencia, la alimentacién y el lenguaje.
El hecho de asistir a la escuela es parte de un proceso de integracién el cual es
importante y necesario tanto para los nifios con LPH y sus padres, esto porque ayuda a
la aceptacion de la condicion, sin embargo, los nifos suelen manifestarse con sinceridad
al grado de ser ofensivos, las burlas se acentuan debido a la apariencia fisica, afectando
el autoconcepto y la autoestima, teniendo como consecuencia el abandono escolar,

disminucién en el aprendizaje e incluso el suicidio (33,34)

Los pacientes con malformaciones como lo es el LPH cambian su funcién psicosocial

conforme el cambio que se realiza en las intervenciones quirurgicas, sin embargo,
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algunos de estos pacientes en la adolescencia y juventud experimentan estigma,

autopercepcién negativa y baja autoestima (31)

Es importante recalcar que no se puede generalizar el funcionamiento psicosocial de los
nifos con labio y paladar hendido y por tanto la atencion debe ser individualizada y
llevada a cabo por profesionales. También los padres juegan un papel importante en el
tratamiento ya que los nifios a veces no tienen la suficiente confianza para compartir con
sus cirujanos si algo que no les guste de su aspecto facial o con los psicologos sobre su
sentir y forma de interactuar con los demas; y esta informacion sin duda es fundamental

para el avance integral del nifio (34,35)

No se ha demostrado que tener una malformacién craneofacial, como lo es el Labio y
Paladar Hendido, es predictor a problemas psicosociales, pero, si se ha encontrado
relacion con las experiencias que lleva consigo esta condicion como lo son las burlas.
Aunque no deberia ser asi, es poco probable cambiar el concepto de belleza que
tenemos como sociedad, aunque no imposible (35) Es necesario tomar medidas de
accién para hacer frente a esta problematica, implementando busqueda de burlas en la
consulta esto debido a que tan solo el hecho de hablar del tema brinda apoyo a los
pacientes, asi como brindar informacién a familia, profesores y compareros sobre la
condicion del Labio y Paladar Hendido, apoyandonos en folletos, material audiovisual o

actividades recreativas (34)

5 Video como herramienta para la atencion integral
El material audiovisual combina la proyeccidén de imagenes con estimulos auditivos, que
se capta mediante los sentidos visual y auditivo, existen diferentes tipos como lo es la
television, el cine, la cinta de video, etc.
“El video es un sistema de grabacién y reproducciéon de imagenes, acompafadas o no
de sonidos, mediante cinta magnética u otros medios electrénicos” (36). Es utilizado para
trasmitir conocimientos sobre temas de salud, particularmente aquellos que implican

movimiento, como la ensefianza de técnicas y procedimientos. También puede incluir

21



principios éticos y de 48 Aspectos educativos valores, por ejemplo, cuando muestra

técnicas de entrevistas entre personal de salud y usuarios.

Un video animado consta de ciertos pasos para ser realizados, los cuales se describen
a continuacion:
1. Toma de requerimientos (objetivos, planteamiento del problema, publico a quién
va dirigido
2. Realizacion de una propuesta (tipo de animacion, narracion, duracion y
contenido)
Guion (todos los aspectos que se quieren contar en la historia del video)
4. Narrativa (Se realizan todas las anotaciones con respecto al tono, expresiones,
etc.)
5. Locucion (seleccion del sexo del locutor, manejo de la voz, de los tiempos, buena
diccion)
Guion grafico o Storyboard (creacion de cada una de las escenas del video)
Animacion (se da vida los personajes, se sincronizan las imagenes con el audio)

Post produccion de audio (se puede afadir musica o multiples sonidos)

© © N O

Finalizacion (Se realizan correcciones) (37)

Actualmente el video es utilizado como una herramienta de la “Telesalud” la cual es un
conjunto de actividades que se realizan a distancia para la promocion, difusion,
prevencion, diagndstico y tratamiento de algunas enfermedades, a través de las
Tecnologias de la Informacion y Comunicacion (38) cuando la Telesalud se aplica a un

area en especifico como la odontologia, se habla de Teleodontologia.

Actualmente en los tratamientos médicos el video es una gran herramienta ya que puede
ser educativo (explicando el significado de alguna condicién o enfermedad), preventivo
(dirigido a un cambio de habitos) o incluso modelado (mostrando como se realizaria el

procedimiento al que el paciente sera sometido) (39)
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ANTECEDENTES

Un estudio realizado en la Facultad de Odontologia de la Universidad de la Reina de
Belfast, en 2006, mostré que las personas que tienen Labio y Paladar Hendido tienen
una afectacion en el aspecto psicosocial a diferencia de las personas que no lo tienen,
esto se demostro a través de autoinformes en areas psicosociales. Participando 160
nifos con Labio y Paladar hendido con un promedio de edad de 13 afios, junto con 113
nifos sin esta condicion (grupo control), se realizd el estudio con cuestionarios
psicolégicos validados, una escala visual analdgica y una entrevista. Los aspectos
evaluados fueron: ansiedad depresion, autoestima y problemas de comportamiento;
donde los resultados arrojaron que cerca de 2/3 de la poblacion estudiada con LPH
habian experimentado, burlas y acoso por parte de sus pares e incluso 10 de estos nifios

fueron intimidados fisicamente (40)

En un estudio realizado por A. Lorot-Marchand y cols. en 2015 mostr6 que la frecuencia
de burlas en la escuela a nifios con LPH es de arriba del 69% independientemente del
tipo de hendidura; ademas de que las burlas no solo eran hechas por companeros de la
escuela sino también sus amigos y en ocasiones su maestra (34)
Las enfermedades o condiciones en los nifios afectan multiples campos de la vida del
pequefio (la familia, la escuela, la calidad de vida, etc.) por esto la psicologia ha apoyado

en distintos métodos para la afrontacién emocional de la enfermedad (39)

La creacion de material audiovisual de apoyo y acompafiamiento en tratamientos ha
mostrado una mejora en la aceptacion del procedimiento a realizar, un ejemplo es el
cancer infantil, en donde se han estudiado diferentes métodos para la afrontacion de
procedimientos dolorosos como lo puede ser la aspiracion de médula 6sea, toma de
muestras o cirugias; dentro de estas herramientas esta la distraccion conductual
mediante material audiovisual, en los que se destacan los trabajos del grupo de Susan
M. Jay en 1990 (41), que habla de la preparacién a procedimientos médicos dolorosos a
los padres en donde se observo en los resultados que los padres que fueron integrados
a un grupo de inoculacion del estrés tuvieron puntuaciones mas bajas en cuanto a este
topico y mas altas en cuento autoestima comparando con un grupo de padres en donde
la atencion se centrd solo en el nifio; o Klosky y cols. en 2004 (42)quien elabord un video

educativo para preparar a los nifios a la radioterapia en donde se observé disminucion
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en la frecuencia cardiaca en los nifios a los que se le presento el video previo a la sesion

de radioterapia (39)

El corto “Flota” de Disney Pixar es un video animado de una duracion de 11 minutos
creado por Bobby Alciud Rubio en 2019 que muestra a un padre que descubre que su
pequefio es diferente a los demas nifios y para mantenerlo a salvo de las criticas de la
sociedad decide esconderlo por mucho tiempo, restringe el ser de su hijo y comienza a
forzarlo a ser como los demas. Hasta que un dia la sociedad se da cuenta de la diferencia
del menor y ahi el padre decide aceptar la diferencia de su hijo. El creador explica que el
decide narrar su historia ya que su hijo fue diagnosticado con Trastorno del Espectro
Autista (TEA), sin embargo, la productora comenta que el video esta dirigido a cualquier

tipo de condicidon que no sea neurotipica o alguna discapacidad (43)

Existen otro tipo de videos que se centran en el aprendizaje del paciente estos son videos
educativos, considerados como una herramienta para difundir informacion de una
manera mas atractiva hacia el espectador, atrayendo su atencion y llevandolo lo mas
cercano a su realidad (44)

El video es un material para la ensefianza que abraca todos los estilos de aprendizaje
esto es debido al uso de imagenes, texto, audio, movimiento y sentimientos. Los videos
forman parte de los medios de aprendizaje donde se tratan diferentes temas en
diferentes formas, aludiendo a temas actuales y conflictos de interés (45). Un ejemplo
comun de estos videos son las técnicas de higiene, lavado de manos, o protocolos de
bioseguridad debido a la pandemia del SARS-COVID 19 realizados en 2020 (38)

La condicidon de LPH debe ser tratada a edades tempranas para el cierre del labio y el
paladar; estos pequenfitos presentaran experiencias no agradables al ser sometidos a
multiples tratamientos y cirugias trayendo consigo consecuencias a nivel personal, social
y mental.

Existe un material educativo dirigido a padres y pacientes infantiles con LPH con respecto
a la higiene, publicado en 2022, por la universidad Santo Tomas, Bucaramanga; en el
cual se dan multiples consejos para llevar una adecuada higiene, es un material visual e
interactivo, sin embargo, se considera que necesita reformas ya hay algunas cuestiones

sobre higiene que necesitan actualizacion (46,47).
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cual es la aceptacion de un video disefiado y dirigido al autoconcepto y autoestima de
los nifios con LPH de la ENES Ledn 20237

OBJETIVO GENERAL

Disenar y determinar la aceptacion de un video dirigido al autoconcepto y autoestima de

los nifios con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos durante 2023

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Realizar un guion para la narracion del video dirigido al autoconcepto y autoestima
de los nifios con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos
durante 2023.

e Elaborar una escaleta para la creacién del material audiovisual dirigido al
autoconcepto y autoestima de los ninos con LPH del programa TIiENES que

sonreir UNAMos esfuerzos.

e Validar |la escaleta con una ronda de tres expertos en el tema, evaluando duracion
contenido y lenguaje apropiado

e Disefar un personaje animado para el video dirigido al autoconcepto y autoestima

de los nifios con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos.

e Realizar un cuestionario para la evaluacién del material audiovisual dirigido al
autoconcepto y autoestima de los ninos con LPH del programa TIiENES que

sonreir UNAMos esfuerzos.

e Validar el cuestionario en una ronda con tres expertos para la aplicacion del video
dirigido al autoconcepto y autoestima de los nifios con LPH del programa TIENES

que sonreir UNAMos esfuerzos.
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e |dentificar los tipos de hendidura que presentan los nifios con LPH del programa
TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos durante 2023

e Determinar la aceptacion del contenido, audio, colores, del video que los nifios
con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos durante 2023;

categorizado por edad, sexo, escolaridad y tipo de hendidura.

HIPOTESIS

Hipotesis alterna- HA: Existe una buena aceptacion de un video disefiado y dirigido a la
autopercepcidén de los nifios con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos
esfuerzos durante 2023

Hipotesis nula-HO: No existe una buena aceptacion de un video disefado y dirigido a la
autopercepcidon de los nifios con LPH del programa TIENES que sonreir UNAMos

esfuerzos durante 2023.
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MATERIALES Y METODOS

Tipo de estudio: Transversal
Universo de estudio: 473 pacientes de LPH de la ENES Ledn

Tipo y tamafo de muestra: Nifios de 7 a 13 afios que asistan a la Clinica de LPH de la
ENES Leon.

% Criterios de seleccidn

Criterios de inclusion:

Nifios de 7 a 13 anos con LPH

Nifios que asisten a consulta a la Clinica de LPH de la ENES Ledn durante 2023

Nifnos con secuelas de LPH

Niflos que brinden su asentimiento

Nifos que cuenten con consentimiento informado de sus padres o cuidadores
Criterios de exclusion:

e Nifos que no pertenezcan al Programa TIENES que sonreir UNAMos Esfuerzos
Criterios de eliminacion:

¢ Nifos que no saben leer y escribir

¢ Nifos que no contesten al menos el 80% de las preguntas del cuestionario

e Pacientes que sus padres no firmen el consentimiento informado
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+ \/ariables

Tabla 1 Variables. Elaboracion propia

Variables

Sexo

Edad

Grado

escolar

Definicion

conceptual

“Condicion organic
a, masculina o fem
enina, de los anima
les y las plantas”
(48)

“Tiempo que ha
vivido una persona
o ciertos animales

0 vegetales” (49)

“En ciertas escuela
s, cada una de las

secciones en que s
us alumnos se agru
pan segun su edad
y el estado de sus
conocimientos y ed

ucacion” (50)

Definicion

operacional

El

evaluara mediante

Sexo Se

la pregunta 4 cual

es tu género?

La edad

evaluara mediante

se
la pregunta
¢;Cuantos  anos

tienes?

El grado escolar
se evaluara
mediante la
pregunta ¢ Cual es

tu grado escolar?

Registro

1=femenino

2=masculino

Abierto

anos

en

1=1° grado de

primaria

2=2° grado de

primaria

3=3° grado de

primaria

4=4° grado de

primaria

5=5° grado de

primaria

Tipo

variable

Cualitativo

nominal

Cuantitativa

discreta

Cualitativa

ordinal
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Tipo
hendidura

de “En

esta
malformacion

congénita se ven
alteradas varias
estructuras como el
labio, el proceso
alveolar, el paladar
duro y el paladar
blando. Aparte de
debe

que

eso se
considerar
puede presentarse
de manera aislada,
combinada,
unilateral o]
bilateral” (51)

El tipo de
hendidura se
evaluara mediante
la pregunta
;. Sabes qué tipo
de hendidura

tienes o tuviste?

6=6° grado de

primaria

1=Labio
hendido

2=Paladar
hendido

3= Labio
paladar

unilateral

4= Labio
paladar

bilateral

5=no sé

Cualitativa

nominal

y

y
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Aceptacion Juicio o grado de La aceptacion se 1= Muy malo

del material aceptacion que evaluara mediante
.. ) . 2=Malo
audiovisual tuenen los un  cuestionario
pacientes con basado en la 3= Regular
respecto al video “Pauta para
animado evaluacion de 4=bueno
material

5= Excelente
audiovisual”’ de la

Organizacion
Panamericana de
la Salud (52)

+ Vétodo de elaboracidn del video

La presente investigaciéon tuvo como objetivo disefar y evaluar la aceptacion de un
material audiovisual dirigido al autoconcepto y autoestima de los nifios con LPH,
mediante el reconocimiento de focos rojos como lo es el ambito escolar, relaciones

interpersonales e intrapersonales.

Para la realizacion del video se inicié con la generacion del contenido tematico. Para ello,
se realizé una revision de la literatura en bases de datos como PubMed, Science Direct,
la Biblioteca Digital de La UNAM con respecto al tema de LPH relacionado al
autoconcepto y autoestima; dicha informacién fue evaluada por dos revisoras expertas

en el tema, en el ambito de la odontologia y desde la perspectiva psicoldgica.

Durante la revisién de la literatura se observd, que existen diferentes rubros que
engloban a una persona con LPH y, que mayoritariamente se ve centrada en los
diferentes tipos y técnicas de cirugia, se observd que existen muy pocos articulos
dirigidos a temas psicosociales. De la misma forma, en la practica clinica, se percaté el
problema de baja autoestima, poca interaccion con sus pares y falta de interés por acudir

a la escuela.
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Posteriormente se realizé un guion (ANEXO 1) para la elaboracién del material
audiovisual, dirigido a los nifios con LPH, con un lenguaje apropiado e inclusivo; una vez
revisado por el comunicologo Porfirio Lara Hernandez. Se autoriz6 el contenido para la

realizacion de las escaletas del didlogo (ANEXO 2).

El disefador grafico, Marcos Torres Lara, realizé el Storyboard para una mejor
elaboracién del video creando cada una de las escenas (ANEXO 3) asi como el disefo

de arte del personaje protagonista del video dirigido a los nifios.

Se realizaron grabaciones de audio en estudio por parte de la infanta Génesis Aylen
Reyna Chavez, quien prestd voz al personaje de “Paola” en un total de tres sesiones

para el resultado final del audio.
Técnica y procedimientos de la elaboracién del guion
Grabacion por fraseo.

Se realizé una primera toma de grabacién con el talento de voz seleccionado,
siguiendo el storyboard disefiado para la animacion en conjunto con el guion

elaborado. Esta grabacion consistio en tomar diferentes intenciones de voz,

entonaciones y formas de expresion de una misma frase.

Figura 2 Grabacion de audio por fraseo. Elaboracion propia

32



Grabacion lineal.

El siguiente paso consistiéo en realizar una segunda toma de grabacién con el
talento de voz seleccionado, siguiendo el storyboard disefiado para la animacion
en conjunto con el guion elaborado, dando lectura a este de forma continua sin

interrupciones.

Ambos procesos fueron realizados en una cabina de grabacioén, con micréfono de

condensador Steinberg, con el talento de voz seleccionado de Génesis Chavez.

Figura 3 Grabado lineal del audio. Elaboracion propia

Edicion

Con ambas tomas de voz, se procedié a dar ecualizacion y procesar la voz,
buscando un sonido brillante, energético y dinamico que apoyara a la propuesta
de animacion. Este proceso se realizé con el software de edicién de audio Adobe
Audition 2020.

Flujo de trabajo.

El proyecto fue hecho de manera mixta, pues la grabacion en estudio fue hecha
de manera presencial, mientras que el trabajo en conjunto por el equipo de

animacion y audio fue realizado a distancia por medios electrénicos.
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Técnica de ilustracion posterior a storyboard
Moodboard

Una vez que el storyboard fue aprobado. Se realiz6 un tablero de tendencias
conocido también como moodboard. Mismo que funciond para la visualizacion de
ideas, caracteristicas, para la ideacion del aspecto del personaje, fondo, texturas
y colores del proyecto. Esta investigacién se hizo en forma digital capturando
imagenes desde internet y colocandolas en un panel dentro del programa de
diseno Adobe lllustrator CC.

Figura 4 Moodboard.

Diserio de arte

El siguiente paso fue hacer la propuesta del disefio de arte que el personaje y
video animado tendrian en su conjunto. La técnica usada fue ilustracion digital por
computadora con tableta digitalizadora Wacom en el programa de disefio Adobe
Photoshop CC.

Figura 5 Disefio del personaje.
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Cambio de técnica digital de pixel a vector

Se decidid hacer los personajes con técnica conocida como vectorial (“técnica de
dibujo digital que nos permite crear figuras y formas geométricas a partir de
vectores previamente programados por coordenadas”) con modelos
predisefados, es decir, personajes ya elaborados con licencia de uso que
cumplian con las caracteristicas del arte propuesto. Esto para reducir el tiempo de
elaboracion y aumentar la practicidad para manipular, editar y corregir posibles

errores que pudieran surgir.

Figura 6 Personaje con técnica de pixel a vector

Armado de posturas de Paola

Antes de comenzar a disefiar cada escena, el primer paso fue crear todas las
posturas necesarias para animar a Paola. Se hicieron distintas posturas de brazos
y manos. De igual forma se dibujé cada uno de los gestos necesarios para realizar
la animacién de la boca del personaje. Esto se hizo en coordinacion con el

animador para cumplir con las especificaciones necesarias del programa de

animacion.
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Figura 7 Posturas y gestos de Paola
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Creacion de escenas.

El disefio de cada escena fue hecho en el programa de disefio Adobe
lllustrator CC. Tomando como referencia el storyboard, se adaptaron los
modelos predisefiados que se compraron para darle forma a cada postura
especifica de personajes y escenarios. Dependiendo de la complejidad de

la posicién, fue necesario detenerse a combinar partes de diferentes

modelos para lograr tener el mismo estilo en cada uno.

Figura 8 Compilacion de las escenas del video “Mira mi marquita”

Flujo de trabajo.

El proyecto fue hecho a distancia por medios electronicos. Una vez que se terminé
cada escena, esta se cargd a una carpeta de proyecto compartida a traves de

Google drive y posteriormente se dio animacion a cada una de las escenas
Técnica de animacién
Animacion de personaje

Se tomo el archivo del programa, proporcionado por el ilustrador se ajustaron y
separaron en diferentes capas las partes del cuerpo del personaje; pies, brazos,
torso, cuello, cabello, boca, nariz, etc., y se nombré cada capa con el nombre del
cuerpo. Posteriormente en el programa Adobe Character Animator, se import6 el
archivo de Paola y se armé el rig (configuracion del personaje en 2D para

posteriormente ser animado, en el que se incluye un sistema de huesos que
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determina jerarquias para cada movimiento del personaje, incluye también, manos
y vestuario (43) del personaje, ajustando las partes del cuerpo, asi como de la

cara, para que el programa reconozca cada una de ellas.

En seguida, en el mismo programa, se realiz el lip sync (sincronizacion labial) del
personaje con el audio proporcionado, esto con la finalidad de que el movimiento

de la boca del personaje concordara con el audio de la voz que fue grabada.

Ya con la sincronizacion realizada, se continué con la animacion del personaje,
esto con ayuda de una web cam, la cual rastrea las expresiones y movimientos
que se realizan ante ella y los refleja en el rig del personaje antes hecho,
posteriormente se crearon animaciones para los brazos y manos, asi como

expresiones en el rostro, para dar énfasis en los didlogos de Paola.
Preparacion de llustraciones para Animacion

En el programa Adobe llustrator, se tomaron los archivos proporcionados y se
separaron cada elemento por capas, segun fue necesario, ya que al momento de
importar estos archivos a After Effects, es posible animar cada capa por separado

para darle el movimiento necesario.
Creacioén de video

En el programa After Effects se importd el archivo generado en Character
Animator del personaje de Paola, asi como los archivos de las ilustraciones, las
cuales, con ayuda de nodos, son animadas en sus diferentes capas para generar

el movimiento segun corresponda a la accion. Tanto ilustraciones como el texto.

Posteriormente fueron colocadas y ordenadas segun se menciona en el audio,
acompanado de musica de fondo, a continuacion, se realizo la correccion de color
de la imagen y para finalizar se export6 el video en formato MP4.

Una vez terminado se verificaron aspectos del audio, animacion, calidad de sonido e

imagenes, etc. para la realizacion de una prueba piloto.
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Métodos de recoleccion de la informacién
Se realizd un cuestionario basado en la Guia para el disefio, la realizacién y
evaluacion de materiales educativos proveniente de la organizacion Panamericana
de Salud (OPS) (52)

El cuestionario consta de 12 preguntas, modificadas para el mayor entendimiento de los
pequefios, con respecto al video “Mi marquita” que es dirigido a personas de 7 a 13 afios
con LPH. La escala de respuesta es tipo Likert de cinco puntos donde 5 = Excelente y
1= Malo. Los criterios que se evaluaron fueron color, sonido, contenido, sincronizacion,
duracion, claridad, comprension de las palabras e informacion. El tiempo aproximado
para contestar el cuestionario es de 10 a 15 minutos, el cuestionario se realiz6é de forma
digital en la plataforma GoogleForms (52) ANEXO 4

%= Prueba piloto

Se realiz6 la prueba piloto, en la ENES Ledn del dia 19 de enero de 2023 al dia 30 de
enero del 2023, a 14 infantes pertenecientes al programa TiENEs que sonreir UNAMos
esfuerzos de la ENES Leon.

Se aborddé a los padres en la sala de espera para el llenado del consentimiento
informado, de igual forma se pidi6 el asentimiento de los pequefios para participar.

Se proyecto el video en una tableta electronica y se proporcioné la escala de evaluacién
a los nifios, al término del video se les fue apoyando a dar lectura a las preguntas del
cuestionario y los pequefios sefialaban en la escala cuantas estrellitas (1 a 5 estrellas)
le daban a cada componente evaluado de video.

Se realizaron cambios en el formulario, como lo fue la direccidon de correo electrénico
para el registro, ya que no todos los padres contaban con una y se sustituyé por un
numero de identificacion del paciente. Se agrego el grado escolar de 1ro de secundaria,
se modificé la pregunta numero 1 de “Cuando Paola habla, ;Qué tan a la par se mueve
su boca al momento de pronunciar las palabras?” por “;La voz de Paola se escucha al
mismo tiempo que cuando ella mueve la boca?” de igual manera la pregunta numero 11
de “¢ Cuanto tiempo dura el video” por “;Te gusté cuanto tiempo dura el video?”. Se
eliminé la pregunta numero 3, “; Paola te platico de manera detallada algo parecido a lo
que tu has vivido con el Labio y Paladar Hendido?” ya que se considera que no evalua
al video como tal sino una situacion del paciente

% Aplicacion de los cuestionarios

Se realiz6é un instrumento de evaluacion basado en el utilizado por la Organizacion
Panamericana de la Salud que evalua imagen, duracion, contenido y sonido de
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materiales audiovisuales. Este instrumento constdé de 11 preguntas con una escala de
respuesta de 1 a 5 estrellas, donde a mayor numero de estrellas, mejor evaluacion.

El instrumento se aplicd en la ENES Leodn en las salas de espera de la Clinica de
ortodoncia y odontopediatria, asi como en cirugia maxilofacial, del dia 2 de febrero al 6

de marzo de 2023, solo los lunes y jueves.

Se abordé a los padres en la sala de espera para el llenado del consentimiento
informado, de igual forma se pidi6 el asentimiento de los pequefios para participar.

Se proyecto el video en una tableta electronica y se proporcioné la escala de evaluacion
a los nifios, al término del video se les fue apoyando a dar lectura a las preguntas del
cuestionario y los pequefos senalaban en la escala cuantas estrellitas le daban al video.

Se obtuvo un total de 30 encuestas sobre la aceptacién del video.

Figura 9 Proyeccion del video a los nifios con LPH de la Clinica de la
ENES Leon. Elaboracion propia

Métodos de registro y procesamiento de la informacién

Se descargo la base de datos obtenidos de Google Forms y se exportaron a el programa
Excel donde se codificaron los datos, posteriormente se migraron al paquete estadistico
SPSS 24

Analisis estadisticos
Estadisticos descriptivos para variables cuali (frecuencia y porcentaje)

Estadisticos descriptivos para variables cuanti (media y desviacion std)
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+ Consideraciones éticas

Este trabajo se apega a la Ley general de salud en materia de investigacion para la salud.
En el articulo 13 se especifica que, “toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto
de estudio debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus
derechos y bienestar”

Es investigacion se llevd por un equipo de profesionales de la salud, en los que se
enlistan una odontopediatra, una odontéloga, una psicéloga y una salubrista. Se solicitd
la firma de un consentimiento informado por parte de los padres y el asentimiento de los
infantes (53)

Con respecto al articulo 17 de esta misma ley, este trabajo es considerado como riesgo
bajo, ya que es “Estudio prospectivo que emplea el riesgo de datos a través de
procedimientos comunes en examenes fisicos o psicoloégicos de diagndsticos o
tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto, pruebas de agudeza
auditiva; electrocardiogramal...] ejercicio moderado en voluntarios sanos, pruebas
psicologicas a individuos o grupos en los que no se manipulara la conducta del sujetol...]

entre otros” (53)

Se protegera la privacidad de las y los participantes de la investigacion. como lo marca

el articulo 16° de la Ley general de salud en materia de investigacion para la salud (45)

Asi mismo esta investigacion cumple con los aspectos descritos en el Codigo de
Nuremberg (53,54)
Se cuenta con un consentimiento informado (ANEXO 5), el cual se proporcionara a los

cuidadores previo al cuestionario, asi como el asentimiento de los infantes.

El presente estudio se centra en el beneficio de los pacientes que presentan LPH, dirigido
sin la intencion de hacer algun dafno a los participantes, siendo tratados de forma
equitativa y sin prejuicios y donde ellos deciden participar o no; respetando los Principios

de beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia (55)
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+ Recursos

Materiales

Computadora Lenovo ideapad330

Micréfono de condensador e interfaz Steinberg UR22mk |l
Laptop Dell G5

Tablet Samsung Galaxy Tab 3

Auriculares

Programas utilizados:

Adobe Character Animator
Adobe After Effects CC 2021
Adobe Photoshop CC 2021
Adobe lllustrator CC 2021

Adobe Audition 2020

Informaciéon de computadoras:

Computadora 1
o Computadora PC de escritorio
o Sistema operativo Windows 10
o Procesador i5 6500
o 16 GB RAM
o Tarjeta de video GTX 970 G1

Computadora 2
o Computadora PC de escritorio
o Sistema operativo Windows 10 Home
o Procesador i5 7400
o 32GB RAM
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o Tarjeta de video NVIDIA GeForce GTX 1050 Ti

©)

Humanos

Un disefador grafico

Un animador

Un comunicdélogo

Una locutora infantil (8 afios)
Una odontopediatra

Una odontdloga

Una psicologa

Una salubrista
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RESULTADOS

Se obtuvo el video titulado “Mira mi marquita” de duracion de 5 minutos el cual se
encuentra publicado en la plataforma YouTube. Acceso al material en el siguiente link:
https://youtu.be/RyYFtcBATPc

Se entrevistd a un total de 30 infantes de los cuales, 57% fueron hombres (Grafico 2); la
edad promedio fue de 8+1.9 afios siendo el niflo mas pequerfio de 7 y el mayor de 13. El
37% de los participantes reportaron tener 7 afios (Grafico 3). La escolaridad se mostro
con mayor proporcion en los grados de primaria baja. Con respecto al tipo de hendidura,
el 40% de los participantes presentaron Labio y Paladar Hendido Unilateral.

Grdfico 2 Distribucidn del sexo en los participantes asistentes a la Grdfico 3Porcentaje de edad de los participantes de la clinica LPH de
clinica de LPH de la ENES Ledn durante 2023 (n=30) le ENES Ledn 2023 (n=30)

SEXO EDADES

m7 afos
m 8 anos
=9 anos
=10 afios
=11 afios

m 12 anos

. . m 13 afos
mFemenino =Masculino

Fuente propia Fuente propia

Grdfico 1 Particién del grado escolar de los participantes asistentes de ~ Grdfico 4 Division del tipo de Hendidura de los nifios de la clinica LPH

la clinica de LPH de la ENES Leén 2023 (n=30) de la ENES Ledn (n=30)
GRADO ESCOLAR TIPO DE HENDIDURA
m1° ] Labiq
primaria hendido
m2°
primaria m Paldar
Hendido
m3°
primaria
mlabioy
m4° Paladra
primaria Hendido
Unilateral

Fuente propia
Fuente propia
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En la evaluacion de la sincronizacion entre el audio y la imagen se observo una
aceptacion de la apertura bucal del personaje con el audio obtuvo una aceptacion del
53.3% (Grafico 5).

Grdfico 5 Evaluacion de la sincronizacion entre imagen y sonido

¢ La voz de Paola se escucha al mismo

tiempo que cuando ella mueve su boca?
60 46.7%
50

40

30 23.3%
20
10 67%  6.7%

I e I —

Pregunta 1
01 Estrellita E2 Estrellitas 3 Estrellitas 4 Estrellitas B5 Estrellitas

10%

Fuente propia

En la pregunta numero 2 se evalu6 que tan atractivo resultaba el color, la imagen y la
musicalizacion del video identificando que el 66.7% de los participantes dieron una
evaluacion maxima de 5 estrellas. (Grafico 6)

Grdfico 6 Evaluacion de color y musicalizacion

¢, Qué tanto te gustan los colores y la
musica del video?

80 0
70 66.7%

60
50
40
30 20%

b 3.3% 3.3% 6.7%

Pregunta 2

01 Estrellita E2 Estrellitas 3 Estrellitas 4 Estrellitas @5 Estrellitas

Fuente propia
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Al preguntar qué tan claro habla el personaje sobre el LPH se evalué qué tan bien se
escuchaba la voz y se observo que el 70% de los nifios puntuaron un maximo de 5
estrellas. (Gréfico 7).

Grdfico 7Evaluacion del sonido de la voz

¢ Qué tan claro habla Paola sobre el Labio
y Paldar Hendido?

80 70%
70

60

50

40

30 20%
20

10 0% 3.3%

6.7%

Pregunta 3

01 Estrellita H2Estrellitas 3 Estrellitas 4 Estrellitas 05 Estrellitas

Fuente propia

En la pregunta numero 4 se aprecié que tan comprensible era el contenido del video
entorno al dialogo, se observd que un 73.3% de los encuestados comprendié la mayor
parte de las palabras utilizadas.

Grdfico 8 Comprension del didlogo del video

¢ Entendiste la mayoria de las palabras
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Al evaluar la calidad de las imagenes 63.3 % de los encuestados calificaron con
maximo de 5 estrellas, un 33.3% con 4 estrellas y un 3.3% con 3 estrellas. (Grafico 9)

Grdfico 9 Evaluacion de la calidad de las imdagenes en el video

¢, Que tan bien se ven los dibujos del
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Grdfico 10 Puntuacion de la calidad sonora

¢ Qué tan bien se escuchaba el video?
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Fuente propia

De igual manera el 10 % de los nifios colocaron 4 estrellitas y 90% 5 estrellitas puntuando
que los elementos sonoros se escuchaban de manera apropiada. (Grafico 10)

Se realiz6 la pregunta “Ahora que escuchaste a Paola, qué tan bien te sientes contigo
mismo?” con la que se busco evaluar si el mensaje fue presentado de forma objetiva y
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captado por los pequefios, se obtuvo una calificacion con 76.7% en 5 estrellas (Grafico
11)

En cuanto a, si después de ver el video les gustaria conocer o convivir con mas personas
que también hayan tenido o tengan la condicion de LPH, 22 nifios contestaron con la
puntuacion mas alta, evaluando de esta manera que el material contiene elementos que
exhortan a la participacion (Grafico 12)

Grdfico 11 Valoracidn de la objetividad del mensaje del video

Al escuchar a Paola, ¢ qué tan bien te
sientes contigo mismo?
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Grdfico 12 Apreciacion del contenido que exhorta a la participacion

Ahora que escuchaste a Paola, ¢qué tanto te
gustaria conocer o convivir con mas personas
gue hayan tenido Labio y Paladar Hendido?
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Al estimar si el video no estaba sobresaturado de informacién, se obtuvo un porcentaje
del 86.7 % con 5 estrellas, un 10% con 4 estrellas y un 3.3% con 3 estrellitas. (Grafico
13)

Grdfico 13 Estimacion de la carga de informacion del video

¢ El video contiene la informacién

necesaria?
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Fuente propia

La pregunta 9 tenia como objetivo medir si la duracion del video no era excesiva, a lo
que obtuvo una puntuacién del 86.7% con 5 estrellitas; solo un pequeno la evalué con
una estrellita. (Grafico 14)

Grdfico 14 Valoracion de la duracion del video

¢, Te gusto cuanto tiempo dura el video?
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Por ultimo, se les preguntd a los nifios si se llevaron algun aprendizaje del video y un
86.7 % contestaron de forma positiva con 5 estrellitas, al finalizar se les pidié que dieran
un ejemplo y ellos mencionaban que todos somos diferentes y que no es bueno tratar
mal a una persona por una caracteristica. (Grafico 15)

Grdfico 15 Valoracion del aprendizaje del material audiovisual

¢ Aprendiste algo que no sabias del Labio

y Paladar Hendido con el video?
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DISCUSION

Para la realizacién de este proyecto fue necesario primero establecer el tipo de video
que se pretendia obtener, el tipo de publico a quien iba dirigido, el tipo de animacion, el
mensaje a trasmitir y el presupuesto. Con estos tdpicos se decididé contratar a un grupo

de animadores para que el video tuviera la calidad deseada.

Para el disefio del video fue necesario empapar a los animadores sobre el tema, ya que
el conocimiento de estos era muy escaso; se realizaron juntas en donde se les explico
que era el LPH, imagenes de las caracteristicas faciales de los pacientes con esta
condicion; asi también se le explico el funcionamiento de la Clinica de la ENES Leo6n del
programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos. Ahi fue donde se observé que la
condicion de LPH es todavia desconocida por varias personas y reafirmamos la

importancia de crear este tipo de materiales para la sociedad en general.

Durante la elaboracion del video se presentaron algunas propuestas sobre el tipo de
animacion sin embargo al ser un presupuesto reducido, se optd por una animacion con
personajes con licencia dibujados técnica vectorial, y en la animacion se limitaron los
movimientos como en la boca del personaje, el cual no cuenta con una vocalizacion como
tal sino solo apertura y cierre. En un inicio se penso en realizar el audio con un paciente
con la condicion de LPH unilateral para una mayor inclusion, sin embargo, se optd por
una persona sin el defecto para un mayor entendimiento de las personas ya que no todas

tienen un oido familiarizado a una persona con LPH.

Para la evaluacion del material se adaptd la pauta para la evaluacion de un material
audiovisual de la OPS, para obtener preguntas que los pequefos de 7 a 13 afos pudieran
comprender, y se validé en una ronda con tres expertos sobre el tema. Las preguntas se
centraban en la evaluacion del video como tal, calificando la calidad de las imagenes, del

audio, del contenido y la duracién.

La pregunta “;La voz de Paola se escucha al mismo tiempo que cuando ella mueve su
boca?”, fue valorada con menor puntuacion, esta evaluaba la sincronizacién de laimagen
con el sonido, es probable que se viera afectada ya que el personaje no vocalizaba y
solo presentaba apertura y cierre de la boca; dejaba de aparecer en algunas escenas

para ejemplificar lo que se iba mencionando en el dialogo. Al preguntarle a los pequefos
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que tan claro hablaba el personaje, la mayoria dijo que muy claro; algunos de los
encuestados se les pregunto si les hubiera gustado que el personaje tuviera una voz
como la de ellos y respondieron que no justificando su respuesta como: “es que no la
entenderian”. La mayoria de los encuestados entendieron gran parte de las palabras
utilizadas en el video. A los pequefios que calificaron con 3 estrellitas se les pregunto

M,

que palabras no entendieron, sefialando tecnicismos como “malformacion” “facial” entre

otras, hasta el momento en el que el personaje las definia.

En la literatura cientifica no se encuentra un enfoque en curso de la vida del impacto que
puede llegar a tener el LPH en aspectos personales, familiares y sociales. Si bien son
escasos los articulos dirigidos a problemas y algunas intervenciones psicosociales en

pacientes con LPH.

En el articulo escrito por Reem Alansari en 2014; de tipo cualitativo (56) en donde
participaron 11 personas de entre 19 y 54 afos se realizaron entrevistas sin preguntas o
instrumentos previos, solo preguntando como era vivir con LPH, y contestando a esta
pregunta se fue llevando una entrevista de forma natural para evitar predisposicién en
los participantes. Los pacientes recordaron que en la etapa de la nifiez y adolescencia
temprana el tratamiento era dificil, que las cargas fisicas estaban relacionadas con el
dolor y sintomas desagradables pero que la parte mas preocupante era sentir que eran
diferentes a los demas. Refirieron ademas que el tiempo de traslado y duracion en los
centros de apoyo abarcaron toda su infancia. Algunos mencionaron que la
autopercepcién mejord en la adolescencia con cirugias reconstructivas, eliminacién de
cicatrices y mejora en la apariencia dental. Con esto se reconoce la importancia de
intervenir en el aspecto psicoldgico en edades tempranas ya que es la etapa con mayor
numero de intervenciones quirurgicas y no quirurgicas; y no en todos los pacientes se

muestra ese cambio en el autoconcepto y autoestima.

Se han realizado diferentes tipos de intervenciones para acompanamiento en
tratamientos complicados, largos o cirugias, uno de ellos es el tratamiento de cancer en
pacientes pediatricos al momento de los trasplantes de médula 6sea. Entre estas
intervenciones se encuentran las estrategias de afrontamiento, como lo pueden ser la
distraccion, la narracién de historias, ejercicios de respiracion e imaginacion guiada. En

un estudio realizado por Hsiao y colaboradores en 2019 en donde se llevé a cabo
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diferentes estrategias de afrontamiento antes de las punciones para trasplante de médula
Osea, en pequefnos de 3 a 6 afos, se llevaban a cabo sesiones, la primera era dos dias
antes y consistia en conocer al pequefio y sus familiares; un dia antes se llevaba a cabo
un juego de roles con juguetes demostrativos para aproximarlos al escenario en el que
se verian; el dia del procedimiento se distraia en la sala de espera haciendo burbujas, y
contando cuentos y un dia después se llevaba a cabo una sesién de apoyo. A diferencia
de los nifios de 7 a 13 afos en donde la segunda sesion consistio en donde se evaluaban
las preocupaciones del nifio y ejercicios de respiracion y se observo una eficacia en estas
intervenciones antes de los procedimientos quirurgicos (57) También se muestran videos
previos como el de “Joe’s Bone Marrow Transplant’” (58) o “Danielle’s Bone Marrow
Transplant’ (59) los cuales son videos con testimonios de pacientes donde externan

como se sentian antes, durante y después del tratamiento.

Actualmente existe una unidad dentro de North Bristol Trust llamada “Outlook” la cual
desarrolla aun servicio psicosocial, a personas con condiciones faciales o0 quemaduras,
donde se llevé a cabo un estudio con 29 nifios con LPH que presentaban dificultades
como burlas, miradas fijas, fobia social y asilamiento, se llevaron a cabo 4 terapias
conductuales donde se les proporcionaron estrategias antibullying, experiencias de
empoderamiento y conductas asertivas con juegos de roles sin la utilizacion de material

audiovisual (60)

Se han realizado diferentes tipos de materiales audiovisuales entorno a la salud, uno de
ellos es el video de concientizacion (dirigido a todo publico) de la campaia ,dale la vuelta
‘en 2019, del movimiento ASPACE para personas con paralisis cerebral(61). En este
video el protagonista es la unica persona sin paralisis cerebral y se observa como es que
vulneran sus derechos en distintas situaciones como entrar a una discoteca, el hablarle
por su nombre o elegir su comida. El objetivo es que las personas sean conscientes de
como es un dia a dia teniendo paralisis cerebral, pero desde el punto de vista del humor.
Incluyendo en este mismo topico de videos de concientizacion esta el cortometraje
titulado “cuerdas “del autor Pedro Solis en 2014 y ganador de un récord Guinness; el
cual narra una amistad de dos pequefios, uno de ellos con paralisis cerebral, siendo el

mensaje principal la inclusion. (11,12)
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Asi mismo hay otro tipo de videos de prevencién de enfermedades como los videos
realizados para la pandemia por COVID 19 del gobierno de México en donde se explica
a las personas diferentes formas para evitar el contagio como mantener la distancia y el
uso del cubrebocas.(62) Otro ejemplo de este tipo de videos es el dirigido a las mujeres
para la deteccion del cancer de mama. Este tipo de video difiere de los videos educativos
como puede ser el video para saber lavarse las manos o una buena técnica de cepillado

de smile and learn.(63-65)

Los videos de acompainamiento al paciente en diversos tratamientos existen, y consisten
en darle al paciente un sostén a través de una experiencia o sentimiento que alguien mas
ha experimentado. En la actualidad no existe un video de tal indole para el

acompanamiento de los nifios con LPH.

EL autoconcepto y autoestima es un topico de gran importancia en los pacientes que

presentan LPH y que lamentablemente ha sido segregado por temas biomédicos.

El LPH, debe ser tratado de forma transdiciplinaria ya que debido a su complejidad tiene
grandes efectos no solo en la vida del paciente que la presenta, sino también en su
familia. Se ha demostrado que los padres sufren de una etapa de luto al enterarse de la
condicion que presenta el bebé, esto debido a las expectativas creadas en el embarazo
puesto que la sociedad le ha otorgado gran peso al concepto de belleza, en especial a
la estética facial. Sin duda, como sociedad, no podemos prescindir de este concepto,

pero podemos disminuir el grado de importancia dado(5,15).

La nifiez es una etapa en la que se vea afectada mayormente la seguridad y el
autoconcepto, son momentos en los que los nifios se sienten excluidos al no tener
interaccién con los tratantes sanitarios ya que se dirigen principalmente a los padres y
ellos no son parte de la comunicacion de su padecimiento, adicionalmente, consideran
que existe falta de la percepcién de las expectativas de las personas con la condicion lo
que puede afectar el tratamiento pues no se toma en consideracién los deseos del
paciente. En este sentido, la utilizacion de videos puede ser un medio de inclusién, de
sensibilizacion y puede ayudar a la comunicacion entre el personal sanitario y los

pacientes.
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CONCLUSIONES

) En este trabajo de investigacion se obtuvo un video animado titulado “Mira mi
marquita” con una duracion de 5 minutos, dirigido al autoconcepto de los nifios con
LPH mostrando la diversidad y algunas de las experiencias que viven estos pacientes
en la vida diaria; el cual fue evaluado de manera satisfactoria en aspectos como:

calidad de imagen, de audio, contenido y duracion.

Dentro del trabajo de forma integral, el tema tuvo que ser expuesto para después ser
dominado por todos los participantes, puesto que se desconocia el concepto principal
y lo que conllevaba (apariencia, tratamientos, limitaciones, y vivencias). Los
involucrados fueron sensibilizados para que el proceso creativo fuera lo mas cercano
y similar a lo que se queria transmitir con respecto a la condicion de LPH; haciendo
visible que una gran parte de la sociedad no esta familiarizada con el tema; mostrando
la necesidad de que haya mas materiales educativos, de acompafnamiento o de

concientizacién para la sociedad en general con respecto al LPH.

Una de las principales limitaciones para la realizacion del material fue contar con un
recurso econdémico, ya que el mismo proyecto demandd la implementacion de
conocimientos externos a la licenciatura en odontologia como las herramientas de
disefio grafico y animacion, sin embargo, se obtuvo un video con un contenido de
buena calidad y contenido. De igual manera este trabajo se vio afectado en tiempos
de realizacién y aplicacion debido a la pandemia por COVID-19, asi mismo por

cuestiones econdmicas para la contratacion del equipo.

La experiencia de convivencia en el trabajo de campo permitié aclarar muchas de las
ideas que se tienen, tal vez de forma erronea o bajo el estigma social; asi como
obtener nuevos aprendizajes sobre el sentir del paciente, dejando un poco de lado el
conocimiento cientifico. Asi al profundizar en el lado humano de la atencion al
paciente se cree y se desea que la aportacion de este proyecto prosperara y tendra
diferentes materiales que se le sumen y complementen el objetivo de incluira las

personas con diferentes condiciones dentro de la gran diversidad de la sociedad.
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Desde luego que este material es un parteaguas para la concientizacién no solo de
los pacientes o sus familiares, sino también de los doctores y personal de la salud
que los trata; puesto que, en ocasiones los médicos se ven cegados por la parte
meédica, a esto hay que afadir que la literatura sobre el tema es escasa y pocas las

instituciones que tratan la parte psicosocial.

Sin duda a raiz de los resultados expuestos, el material audiovisual creado en este
proyecto es un gran recurso para implementar dentro de la clinica de la ENES Ledn
en el programa TiIENES que sonreir UNAMos esfuerzos, asi como en cualquier
institucion afin. Ahora bien, no se puede asegurar que un video cambie por completo
la perspectiva en el aspecto social con respecto a los pacientes con LPH, sin
embargo, es un recurso que busca que los pequefios con esta condicidon tengan un
sentido de pertenencia a la sociedad al ser parte de la diversidad humana en la que

vivimos.

Indudablemente el trabajo fue un proyecto que llend la vocacion mas alla de la

profesion.

SUGERENCIAS

) Es necesario continuar con la evaluacion con un mayor numero de muestra para

confirmar que el video es aceptado por los pacientes con LPH.

) Es necesaria la inclusion de la atencién psicologica en el seguimiento del

padecimiento en la ENES Leon.

) Seria interesante evaluar el impacto que tiene la implementacion del video en

intervenciones dirigidas a nifios con LPH

) Se sugiere la realizacion de video de acompafamiento en tratamientos largos, como

lo es el LPH, no solo a los pacientes sino también a familiares y cuidadores.

) Laclinica de la ENES Ledn en el programa TIENES que sonreir UNAMos esfuerzos,

recibe a muchos pequenos de 0 a 3 afnos, por lo que se cree importante abarcar a
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esta poblacién con videos de acompanamiento y concientizacién sobre el tema a los

padres.
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ANEXOS

ANEXO 1 Dialogo del video “Mira mi marquita”
Puntos por considerar:
Nifos
e Dar a entender la diversidad
e Mostrar que al final del tratamiento no parecera que tuvieron esa malformacion
e Saber que son iguales a los demas
e Hacer énfasis en que no es definitivo ni limitante

e Fortalecer el autoconcepto y la autoestima

IDEA DEL DIALOGO PARA NINOS
Hola mi nombre es Paola.
El dia de hoy quiero platicarte algo sobre mi que, estoy segura, tenemos en comun.

A mi me gusta bailar, cantar, jugar con mis perritos, mojarme bajo la lluvia y reir a
carcajadas. Sé que cada persona tiene gustos por diferentes actividades, pero todos
tenemos algo en particular, ¢no crees? Bueno eso es algo que ya tenemos en comun.

Yo soy buena en las matematicas, declamando poemas, nadando y haciendo amigos.
Estoy segura de que tu también eres bueno en varias actividades y es que todos tenemos
talento para algo 4y qué crees? Eso es otra cosa que tenemos en comun. Cada persona
es diferente en gustos y habilidades, pero todos tenemos sentimientos y debemos ser
tratados de la misma forma.

Quiero decirte que esto es diversidad; asi como hay plantas y animales de diferentes
tipos, igual pasa con nosotros los humanos. Hay personas baijitas, altas; con el cabello
lacio o rizado; con ojos de color claro o cafés y con distinto color de piel.

Te voy a dar un ejemplo, Yo tengo mis manos y dedos de las manos completos y sanos...
jPero soy muy mala dibujando! Hay personas que no los tienen, pero dibujan de
maravilla... Otro ejemplo es la gente que es muy buena para correr o hacer deportes con
sus piernas... Pero no por eso son buenas bailando...Al punto que quiero llegar es que
sé que tu eres diferente, eres capaz de muchas cosas, tienes habilidades, eres especial
para tus seres queridos; sé que suefias con mucho y jlo vas a lograr!

iOhh! jOlvidé decirte una cosa! jAcércate! ;Ya viste qué tengo aqui? Esta es una
marquita que tengo porque yo naci con Labio y Paladar Hendido.

El Labio y Paladar Hendido es una malformacién a nivel facial, ;y qué quiere decir esto?
Ah bueno, eso quiere decir que mi paladar, mi nariz y mi labio no se formaron de forma
correcta.
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A mis padres les tomo por sorpresa la noticia, se sintieron abrumados por no saber que
hacer, pues la sociedad no nos prepara para tener un hijo con diferentes condiciones o
discapacidades; pero lo supieron afrontar.

Mi primera cirugia fue a los tres meses y fue el cierre del labio; y a mis diez meses fue la
primera cirugia para el cierre del paladar, después de eso siguieron otras cirugias y
tratamientos en diferentes areas; con el pediatra, la dentista, la terapeuta de lenguaje, el
psicologo, el cirujano y otros mas.

No te voy a mentir, no es sencillo. Desde que naci escuchaba que le decian a mama,
refiriéndose hacia mi: “Pobrecita, esta enfermita”, aunque yo no tuviera gripa.

Cuando saliamos de paseo, la gente no dejaba de verme y me hacian sentir incémoda.
Llegd el momento de ir a la escuela; en el preescolar me sentia bien, tenia muchos
amigos, pero, cuando paseé a primaria los nifos comenzaban a ser crueles conmigo, se
burlaban y me molestaban. No me gustaba hablar en clase porque casi siempre me
decian que no me entendian.

Pero no te preocupes, no todas las personas fueron asi, tengo muy buenos amigos.

Aun sigo en tratamiento y sé que el proceso es largo, pero he avanzado mucho en todos
los aspectos, gracias a mi familia, mis doctores y amigos.

Soy feliz como soy, entiendo que hay algo diferente en mi, pero en todos lo hay. Ahora
conozco mas personas con la misma condicidbn que yo y todos somos personas
grandiosas.

He investigado y ... 4 Tu sabias qué Joaquin Phoenix, quien interpreta al Joker, tuvo
Labio y Paladar Hendido? Bueno, pues él estuvo en la misma situacion que nosotros y
es un gran actor. Al igual, la Youtuber Steph Ornelas y es muy buena en sus videos. Asi
como ellos, hay mas personas exitosas que tuvieron Labio y Paladar Hendido.

Entiendo que es complicado, sé que no es justo el trato que algunas personas nos dan
solo por nuestra condicion; mostrando su ignorancia, pero descuida, jla sociedad esta
cambiando!, ahora somos conscientes sobre mas cosas.

Todo esto va a pasar, es un tratamiento largo, tedioso y a veces incbmodo, pero es lo
mejor para nuestra salud.

Queria platicarte todo esto para que sepas que el Labio y Paladar Hendido no es para
siempre, y no te impide hacer las cosas que te gustan; que eres una persona unica, pero
a la vez igual a los demas; que somos parte de esta diversidad que enriquece a la
sociedad, que todos tenemos habilidades, cualidades o defectos, y que una
caracteristica como lo es esta condicion no nos hace menos que los demas.

Bueno, en realidad yo solo queria charlar contigo porque te vi y me pareciste muy
agradable, pero ahora tengo que ir a ensayar que mafiana tengo un gran dia en la
escuela, jvoy a recitar un poema!

Te agradezco mucho, jnos vemos!
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ANEXO 2 Escaleta del video “Mira mi marquita”

Escena Dialogo

Instrucciones para
la grabacion/
material auditivo

Material de apoyo
visual/ efectos

Aparece el titulo del

El

dia de hoy quiero

platicarte algo sobre mi

que, estoy segura,
tenemos en
comun.

forma muy entusiasta

1 - Musica de fondo 10 seg
video hecho de
plastilina
2 jHola! Mi nombre es Paola. Inicia con voz Aparece nifa, de 10
femenina infantil de entre 8y 10 afios.  segundos

63




A mi me gusta bailar,
cantar, jugar con mi perrito,
mojarme bajo la lluvia, reir
a

carcajadas y declamar
poemas. Sé que cada
persona_tiene gustos por
diferentes actividades,

pero

todos tenemos algo en
particular, ¢no crees?

Estoy sequra de que tu
también eres bueno en
varias

actividades y, es

que, todos tenemos talento
para algo.

Cada persona es diferente
en gustos y habilidades,
pero todos

tenemos sentimientos y
debemos ser tratados de la
misma forma.

Voz infantil de forma Se van mostrando
efusiva para intentar las acciones que el
atraer la atencion de personaje va
mencionando

los nifos.

Hacer énfasis en la
parte subrayada

Hacer énfasis en la
parte subrayada

Vuelve

la toma al

personaje

Se van

mostrando

las acciones que el
personaje va
mencionando

En esta parte se
muestran diferentes
personas, en edad,

raza,
tez, etc.

complexion,

35
segundos
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Quiero decirte que esto es Hacer énfasis en la
diversidad; asi como hay parte subrayada

plantas y animales de

diferentes tipos, igual pasa
con nosotros los humanos.
Hay personas bajitas,
altas;

con el cabello lacio o
rizado; con ojos de color
claro o cafés y con distinto
color de

piel.

Aparece la palabra
diversidad, al
momento de ser
mencionada, en
toda la pantalla por
3 segundos

Se va mostrando la
comparativa entre
cada uno de los
adjetivos
mencionados

12
segundos
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Te voy a dar un ejemplo,
Yo tengo mis manos vy

dedos de las manos
completas y

sanos... jPero soy muy
mala  dibujando! Hay

personas que no los
tienen, pero,

jdibujan de maravillal...
Otro ejemplo es la gente
que es muy buena para
correr o

hacer deportes con sus
piernas... Pero no por eso
son buenas bailando... Lo
que quiero decir

es que jsé que tu eres
diferente, pero eres capaz
de lograr muchas cosas!

Recalcar de forma
clara y con voz
entusiasta la parte
subrayada

El personaje 30

muestra las manos segundos

y posteriormente se
muestra un dibujo
no tan agraciado

Se muestra un
deportista de
atletismo y una
bailarina de ritmos
latinos.
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iOhh! jOlvidé decirte una Con voz sorprendida, Se

cosa! jAcércate! ¢Ya viste
qué tengo aqui? Esta es
una

marquita que tengo porgue
yo naci_con Labio vy
Paladar Hendido que es
una malformaciéon a nivel
facial, pero ¢qué quiere
decir

esto? Ah bueno, eso
quiere decir que mi
paladar, mi nariz y mi labio
no se

formaron de
completa.

manera

Mi primera cirugia fue a los
tres meses y fue el cierre
del labio; y a mis diez
meses

fue la primera cirugia para
el cierre del paladar,
después de eso siguieron
otras

cirugias y tratamientos;
con el pediatra, la dentista,
el psicologo, el cirujano y
otros mas.

para generar interés

Se da voz a la
explicacién de forma
clara, cuidando la
diccion.

Se explica de manera
clara, cuidando Ia
diccion, intentando
mantener la atencién
del espectador

hace
acercamiento
avatar a la parte
superior del labio
del lado derecho, al
momento de decir
“acércate” en donde
se observa una
cicatriz.

Se muestra como
es el Labio vy
Paladar Hendido de
una forma digerible
para los nifios

Aparecen
padres
al hospital con la
bebé.

Se muestra de
forma gradual el
cambio que se va
teniendo por las
cirugias

un 25
del segundos

los 17
ingresando segundos
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No te voy a mentir, no es
sencillo, por ejemplo,
cuando  saliamos de
paseo, la gente no dejaba
de verme y me hacian
sentir

incomoda.

O cuando llegd el
momento de ir a la
escuela.

En el preescolar me sentia
bien,

tenia muchos amigos,
pero, cuando entré a

primaria, los ninos

comenzaban a ser

crueles conmigo, se

burlaban y me molestaban.

No me gustaba hablar en

clase

porque la mayoria del

tiempo no me entendian.

Pero no te preocupes, no
todas las personas fueron
asi, tengo muy buenos

amigos.

Cambia el tono de Escena con
voz a una voz un descripcidon dada
poco afligida

Continua voz infantil
femenina, con voz
entusiasta al inicio.

Cambia a voz
afligida en la parte
subrayada

Retoma el tono
entusiasta.

la 10
segundos

20
segundos
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11

Aun sigo en tratamiento y
sé que el proceso es largo,
pero he avanzado mucho
en

todos los aspectos, gracias
a mi familia, mis doctores y
amigos.

Soy feliz como soy,
entiendo que hay algo
diferente en mi, pero en
todos lo hay.

He investigado y ... ¢Tu
sabias qué Joaquin
Phoenix, quien interpreta
al Joker,

tuvo Labio y Paladar
Hendido? Bueno, pues él
estuvo en la misma
situacion que

nosotros y es un gran
actor.

Asi como él, hay mas
personas exitosas que
tuvieron Labio y
Paladar Hendido.

Continua con la voz
femenina, de forma

entusiasta,
manteniendo la
atencion del
espectador,
explicandolo de
forma clara y

cuidando la diccion.

Continua voz infantil
femenina con tono
sorprendido

Se debe transmitir
energia y mantener
la atencion del
espectador.

Se muestra el actor
y el personaje al
cual interpretd.

Posteriormente
vuelve a parecer
nuestro personaje a
cuadro

20
segundos

20
segundos
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12

Entiendo que es
complicado, sé que no es
justo el trato que algunas
personas nos

dan solo por nuestra
condiciéon; mostrando su
ignorancia, pero descuida,
todo esto va a pasar.

Sé que es un tratamiento
largo, tedioso y a veces
incomodo, pero

es lo mejor para nuestra
salud.

Con voz alegre, se
debe mantener la
energia y atraer la
atencion del
espectador

20
segundos
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14

Queria platicarte todo esto
para que sepas que el
Labio y Paladar Hendido
no es

para siempre, y no_ te
impide hacer las cosas que

te gustan; que eres una
persona

Unica, y formas parte de
esta diversidad que

enriquece a la sociedad v,
qué

esta condicion no nos
hace menos que los

demas.

Bueno, en realidad yo solo
queria charlar contigo
porque te vi y me pareciste
muy agradable.

Te agradezco mucho, jnos
vemos!

Hacer énfasis en la
parte subrayada

Mantener la atencion
del espectador con
una voz con energia

Se termina el dialogo
con la misma voz
infantil femenina de
forma emotiva

20

segundos

El personaje se 10

despide de forma segundos

amigable, y se va
corriendo.
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ANEXO 3 Storyboard Video “Mira mi marquita”

EI:SOI'IE es

Todos tenemos sentimientos. Esto es
y debemos ser tratados |

Personas
’ z -
*.Q E‘,\.l: & Ph I‘S""
Plantas y animales de 4:; ALTAS (%
., ’ N1 - i =

i5€ que ta eres

Esta es una
“MARQUITA"
‘que tengo

per que nacl con
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En primaria

todo va a pasar

~ -
- Qe
s

no te impide
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ANEXO 4 Disefio de Arte Video “Mira mi marquita”
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Anexo 5 Escenas
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- BAJITAS - -1 & 8

RIZADO

=2 -
AS N :

Plantas y animales de .‘»rﬂ
diferentes tipos

T

Color café Color claro

Hay personas que no los tienen pero ]
dibujan de maravilla iPero soy muy mala dibujando!




...pero no por eso son buenas bailando

- -

2¥a viste que tengo aqui? Mi labio no se formo de manera completa

En PREESCOLAR

. H H i
itenia muchos amigos! Se Burlaban y me molestaban




No me gustaba hablar en clase
/

tuvo labio y paladar Hendido?
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ANEXO 6 Cuestionario para la evaluacion del material audiovisual “Mi
Marquita”

Cuestionario para la Evaluacion del
material audiovisual "Mi marquita"

El cuestionario evaluard la aceptacion del material audiovisual "Mi Marquita” consta de 12
preguntas con escala tipo Likert. El tiempo aproximado para contestar es de 15a 20
minutos,

paolachavez280298@gmail.com Cambiar cuenta (&)

*Obligatorio

Correo electronico ™

Tu direccion de correo electronico

Identificacidn

¢Cuantos afios tlenes? *

O 7afios
O 8 afios
@ 9aiios
QO 10afios
O 11 afios
(O 12afios

¢Cual es tu género? *

@ Femenino

(O Masculing



¢Cual es tu grado escolar? *
O 1° primaria
(O 2° primaria
3° primaria
4° primaria

5° primaria

O O0O®O0

6° primaria

:Sabes gue tipo de hendidura tienes o tuviste? *

Labio hendido

©)

Paladar Hendido
Labio y Paladar Hendido unilateral
Labio y Paladar Hendido bilateral

No sé

@ O OO0

Cuestionario para la evaluacion del video "Mi Marquita

Contesta con sinceridad
En unaescalade 1 a 5. Donde 5 es excelente
y 1 es malo.

1. Cuando Paola habla, ;Qué tan a la par se mueve su boca al momento de N
pronunciar las palabras?

No se mueve a la par O O O O O Se mueve muy al a par

2. ¢Qué tanto te gustan los colores y la musica del video? *

1 2 3 4 5

No me gustan O O O O O Me encantan
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3. i Paola 1e platicd de manera detallada alao parecido a lo que td has vivido con
el Labio v Paladar Hendido?

Nodetallade O O O O O mMuydetsliado

4. ;Qué 1an claro habla Paola sobre el Labio v Paladar Hendido? *
1 F 3 4 3

Mada clare O O D D D Muy claro

5.;Entendiste la mayoria de *
|az palabras que se usaron
en el videa?

1 2 3 4 5

Mo entendi la mayoria de las D D O D O Entendi la mayoriz de [aa
palabras palabras

6. ;Qué tan bien se ven bien los dibujos del video? *

1 2 3 4 3

Se ven mal D O D O O Sa ven excelente

7. ¢Cue tan bied =2 escuchaba bier el videc?

WLy 1l o o 2 O 3, Saceknle

&. &lescuchar a Paola, /qué tan bien e sisntes contigo misma? *

Wiuy mal O O ) O @] Siceknte

9. Ahora que escuchaste a Maola, ¢ qué tanto te qustaria conocer o convivit con
mas persorcs qdz hayan tenido Labie y Palocor Hondide?

ho me gustaria '-"_:' -._,- :_,. -q_.- -q_.- \a encaniaria

§
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10. ;El video contiene la informacion necesaria? *
™y o Ny
Maiainfarmacien 0 O O O O Ercelente informacién

11. ¢Elvideo duré el tiempo necesaric? *
Durd mucha O O O O O Durd poco

12. pAprendiste algo que no sabias del Labio y Paladar Hendido con el video?

3 2 3 4 5

No aprendi nada nuevo O 0O 0 00 Aprendi&::;:scosas

Atras m S  Paging 3 de 3 Borrar formulario

Google no creo ni aprobd este contenido: Denunciar abusa - Condiciones del Servicio - Politics de Privecidad

Google Formularios
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ANEXO 7 Consentimiento informado
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Dirigido a: Padres y sus hijos

Titulo de proyecto: Disefio y evaluacion de la aceptaciéon de un material audiovisual dirigido al
autoconcepto de los nifios con labio y paladar hendido (LPH) de la ENES Ledn 2023

Nombre del Investigador Principal: Sandra Paola Chavez Ramirez, Tatiana Mondragén Baez
Introduccion/Objetivo
Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Usted ha sido invitado a participar en el presente proyecto de investigacion, el cual es desarrollado por la
Escuela Nacional de Estudios Superiores, Unidad Ledn de la UNAM. El estudio se realizara en la clinica de
odontologia de la ENES Ledn, por parte del programa TiENES que sonreir, UNAMos esfuerzos.

Si Usted decide participar y que su hijo(a) participe también en el estudio, es importante que considere la
siguiente informacidn. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quede claro. El propdsito
del presente estudio es: Disefiar y determinar la aceptacién de un video dirigido a la autoconcepto y
autoestima de los niflos con LPH del programa TiENES que sonreir UNAMos esfuerzos durante 2023. Le
pedimos participar en este estudio porque usted y su hijo forman parte de la comunidad de pacientes de
7 a 13 aiios, del programa TiENES que sonreir, UNAMos esfuerzos; que presentan Labio y paladar hendido
o secuela.

Procedimientos:
Su participacion consistira en:

- Observar el video titulado: “Mi Marquita” y posteriormente contestar un el Cuestionario para la
evaluacion del material audiovisual” Mi Marquita”, el cual estd basado en el cuestionario de la

Organizacion Panamericana de Salud “Pauta para la evaluacién de material audiovisual”

Se le proyectard al infante(a) el video y posteriormente se realizard el cuestionario de 12 preguntas,
apoyandonos en una escalade 1 al 5.

- El cuestionario durara alrededor de 15 a 20 minutos y abarcara varias preguntas sobre los colores, el
audio, contenido, lenguaje y duracion.

- La entrevista sera realizada en la Escuela Nacional de Estudios superiores, en la sala de espera previo o
posterior a la consulta del nifio o nifia.

Toda la informacion gue Usted nos proporcione es de caracter estrictamente confidencial.

Su participacion y la de su hijo(a) en este estudio es absolutamente voluntaria.

Los riesgos son minimos o de bajo riesgo

Aviso de Privacidad Simplificado: La investigadora principal de este estudio, Sandra Paola Chavez
Ramirez y la Dra. Tatiana Mondragdn, es responsable del tratamiento y resguardo de los datos personales
gue nos proporcionen usted y su Hijo(a), los cuales seran protegidos conforme a lo dispuesto por la Ley
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General de Proteccién de Datos Personales en Posesion de Sujetos Obligados. Los datos personales que
les solicitaremos seran utilizados exclusivamente para las finalidades expuestas en este documento. Usted
y su hijo(a) pueden solicitar la correccidn de sus datos o que sus datos se eliminen de nuestras bases o
retirar su consentimiento para su uso. En cualquiera de estos casos les pedimos dirigirse al investigador
responsable del proyecto a la siguiente direccién de correo paolachavez280298@gmail.com Aviso de
privacidad disponible en: https://enes.unam.mx/aviso-privacidad.html

Numeros Para Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacién con respecto al
proyecto, por favor comuniquese con Sandra Paola Chavez Ramirez al siguiente nimero de teléfono 477
588 89 48 en un horario de 8 am a 2 pm. o al correo electrénico paolachavez280298 @gmail.com

Si usted acepta participar en el estudio, le pedimos sea tan amable de firmar.
Declaracién de la persona que da el consentimiento
- Se me ha leido esta Carta de consentimiento.

- Me han explicado el estudio de investigacion incluyendo el objetivo, los posibles riesgos y beneficios,
y otros aspectos sobre mi participacion en el estudio.

- He podido hacer preguntas relacionadas a mi participaciéon en el estudio, y me han respondido
satisfactoriamente mis dudas.

PARTICIPANTE:

Nombre del paciente:

Nombre del padre:

Firma: Fecha/hora

Nombre y firma del investigador o persona que obtiene el consentimiento:

Nombre: Firma:
Fecha/hora

N° de identificacion:
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