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Orientacién e informacién
para padres con hijos con

malformaciones congénitas craneofaciales

Introduccién

Las malformaciones congénitas pueden acarrear problemas
emocionales tanto para la familia como para el paciente que
tiene algin tipo de malformacién congénita craneofacial,
debido o factores psicosociales que intervienen en el
afrontamiento de dicha patologia, pues el nacimiento de un
hijo con malformacién implica para los padres y familiares
cuidados especiales, interrogantes acerca del futuro,
incertidumbre en cuanto a lo relacional y todo aquello que
pueda generar frustracién al paciente y a la familia.

Asi es importante poder acompafiar el proceso de manera
inferdisciplinar, el rol del psicélogo es guiar al paciente y a
su familia para afrontar y comprender que pasa y asi lograr
una exitosa rehabilitacién y adaptacion.
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Entendiendo la enfermedad

:Qué es paladar hendido o labio leporino?

El labio leporino y el paladar hendido son anomalias de nacimiento de
la boca y del labio.

El labio leporino y el paladar hendido se desarrollan en la etapa
temprana del embarazo, cuando los lados del labio y del paladar no se
fusionan como deberian. Un nifio puede fener labio leporino, paladar
hendido o ambos. El labio leporino y el paladar hendido juntos son mas
comunes en los nifios que en las nifias. Es también importante saber que
la mayoria de los bebés que nacen con una hendidura son sanos y no
tienen ninguna ofra anomalia congénita

Diferencias

Paladar hendido Labio leporino
El paladar hendido se presenta El labio leporino es una anomalia
cuando el paladar no se cierra en la que el labio no se forma
completamente sino que deja una completamente durante el
aberfura que se extiende hasta la desarrollo fetal.

cavidad nasal.

¢ Qué otros problemas podrian pasarle al bebe y como se pueden tratar?

Con frecuencia los nifios con Paladar Hendido o Labio leporino, pueden tener
infecciones de oido y perdida de audicién, problemas dentales y algin tipo
de dificultad en la alimentacién. Sin embargo con ayuda de los especialistas
este tipo de problemas no se dan.

IMAGEN 1y 2: Tinanoff N. Labio leporino y fisura palatina. In: Kliegman RM, Stanton BF, St Geme JW, Schor NF, Behrman RE,
editors. Nelson Tratado de pediatria. 20 ed. Espafia: Elsevier; 2016. p. 1857-9.
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Rehabilitacién

Enfermedades asociadas

El labio leporino y la alimentacién

El primer problema y el mds comin asociado a estas
anomalias es la alimentacién del bebé. A causa de la
malformacién del paladar, los bebés tienen mas dificultades
para succionar la leche. Los bebés que presentan sélo labio
leporino, normalmente, no tienen tanta dificultad para tomar
el alimento, pero los que presentan también el paladar
hendido tienen més complicaciones para alimentarse.

Existen muchos tipos de biberones y de tetinas que pueden
ayudar en la alimentacién del bebé.

Labio leporino y los problemas del habla y
del lenguaije

Debido a la abertura del paladar y del labio, puede que
el bebé presente problemas de aprendizaje en cuanto
al desarrollo del lenguaje. Algunos presentan una voz
nasal, no llegan a pronunciar correctamente las vocales y
consonantes, y ofros presentan balance de resonancia.

Labio leporino y la pérdida auditiva en el bebé

Un bebé que padece de esas anomalias suele enfermarse mds de infecciones del
oido, debido al desarrollo incompleto del paladar y de los misculos palatinos,
que son necesarios para abrir las trompas de Eustaquio (que se encuentran en
cada lado de la garganta y conducen al oido medio). En el caso de que eso
suceda con mucha frecuencia, se puede producir una pérdida de la audicién.
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Labio leporino y los problemas con los dientes

Como consecuencia de las anomalias, es posible que
el desarrollo de los dientes del bebé presente algunas
alteraciones. Puede que no nazcan dentro del tiempo
correspondiente, o que al nacer presenten algunas
deformaciones en cuanto a la posicién o el famafio.

¢Hay un tratamiento para esta anomalia y las
implicaciones asociadas ?

Si, enfendiendo que hay tratamiento antes de una posible cirugia la cual es una
de las opciones para tratar el labio leporino o paladar hendido . Para ello, es
importante que conozca el grado de la anomalia congénita de su hijo las
implicaciones y cuente con el apoyo de un equipo multidisciplinar.
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Dificultades en la alimentacion

Es de fundamental importancia que los padres de bebés con
esas anomalias consulten al médico acerca del mejor método de
alimentacién o de algin complemento alimentario para su bebé. Sélo
el médico podrd determinar la mejor solucién para cada caso.

Dificultad en el habla y lenguaje

Segun lo que establezca el médico, es necesario un trabajo conjunto
con un especialista, un terapeuta del habla y del lenguaije, evaluando
integralmente el habla del bebé para conocer sus capacidades de
comunicacién durante todas sus etapas de desarrollo.

-

Dependiendo del grado de la anomalia, se evaluard la
necesidad de una cirugia reconstructiva, lo més répido
posible, para que no se alteren mas los problemas
relacionados con el habla.

IMAGEN 3:  Elsevier. Educacion del paciente. Cirugia de labio leporino v fisura palatina en los nifios, cuidados posteriores.
Elsevier; 2017.
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Atencién Psicolégica

¢Qué pasa en nuestra mente?

Es normal sentirse confundido y en busca de explicaciones.
Nos preguntamos por qué a nosofros, nos culpamos y
estamos en biusqueda constante de soluciones.

iNo se culpe a usted mismol!

Esta es una de las primeras cosas que un padre o una madre .
quiere hacer, culparse a si mismo no logra nada. Por tanto,
debe pensar que en esta situacién no hay culpables.

Entendiendo esto 3Qué pasard con las preguntas que en
el futuro se hagan nuestros hijos sobre su aspecto fisico?

iEstamos preparados para responder a
sus dudas ?

Bien , con el apoyo de un equipo multidisciplinar podré
resolver sus dudas y asi ayudar a su hijo/a més adelante.
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Algunos consejos desde la experiencia de papaés
con hijos con malformaciones craneofaciales:

No restrinja las actividades sociales de su hijo

No lo sobreproteja -
No le de un trato diferente al que reciben sus (I
hermanos )
Aytdele a enfrentar la vida con valentia —_—
Ayidele a no rendirse y a enfrentar las

dificultades

Hagale ver las capacidades y habilidades que
posee y recondzcaselas.

iExisten afectaciones psicolégicas?

Si, las cuales se asocian a la autoimagen y autoestima
del nifio , la socializacién e interaccién con sus pares ,
afectando los diferentes contextos en los que se situé el
nifio y familia.

¢Hay ayuda e intervencién para
estas afectaciones psicolégicas ?

Si piensa que la situacién lo sobrepasa y no sabe
como manejarla, le sugerimos se acerque al servicio
de psicologia para brindar apoyo, acompafiamiento y
orientacion.
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