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RESUMEN

Objetivo: Describir el significado de la experiencia de las madres al amamantar a su
hijo con labio leporino o paladar hendido.

Metodologia: estudio cualitativo, con enfoque fenomenoldgico descriptivo,
muestreo en bola de nieve, participaron tres madres de nifios con labio leporino
y/o paladar hendido. Las entrevistas a profundidad fueron grabadas y realizadas
en diciembre de 2021.

Resultados: La lactancia materna en bebés con labio leporino y/o paladar hendido,
se convierte en un gran reto para las madres. Emergieron cuatro temas:
Superando las adversidades frente a una situacion desconocida, el apoyo, fortaleza
para continuar, recuerdos de una experiencia y pidiendo ayuda a Dios.

Conclusiones: Las participantes vivieron momentos de ansiedad ante la dificultad
para amamantar a sus nifios. Es importante difundir conocimientos acerca de esta
problematica con el fin de contribuir a que el proceso de lactancia materna sea
agradable, se mejore la condicion de vida y la salud emocional de las madres.

PALABRAS CLAVE: Labio leporino, fisura del paladar, lactancia materna, conducta
materna, enfermeria, psicologia.



ABSTRACT

Objetive: describe the meaning of the experience of mothers when breastfeeding
their child with cleft lip or cleft palate.

Methodology: cualitative study, descriptive phenomenological approach, snowball
sampling, and three mothers of children with cleft lip and/or cleft palate
participation. Deep interviews were recorded and organized in December of 2021.

Results: breastfeeding in babies with cleft lip or cleft palate becomes a great
challenge for mothers. Four themes emerged: overcoming adversities in the face of
an unknown situation, the support, strength to continue, memories of an
experience and asking God for help.

Conclusions: the participants experienced anxiety moments due to the difficulty for
breastfeeding their children. It is important to spread knowledge about this problem
in order to help to make the breastfeeding process pleasant, improve the living
conditions and emotional health of mothers.

Keywords: cleft lip, cleft palate, breastfeeding, maternal behavior, nursing and
psychology.



1. JUSTIFICACION

Los defectos de labio leporino y fisura palatina suponen una carga psicolégica y
econOmica para las familias afectadas y para la sociedad (27). La Unica manera con
la que se puede corregir esta malformacion es con una intervencion quirdrgica y
para ello el recién nacido debe tener medidas antropométricas adecuadas que
faciliten en el proceso de recuperacion. Es por esto la importancia de fomentar la
lactancia materna en las madres de bebes con estos defectos, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), el Fondo de las Naciones Unidas (UNICEF) y la
Asociacion Espafiola de Pediatria consideran que la leche materna es la mejor
forma de alimentar tanto a los recién nacidos sanos como a los que presentan
alguna enfermedad o dificultad para ser alimentados, y es imprescindible la leche
materna exclusiva durante los 6 primeros meses de vida (28). Es preciso alentar a
las madres de bebes con este tipo de patologia a proporcionar los beneficios
protectores de la leche materna. La evidencia sugiere que la lactancia protege
contra la otitis media, una afeccién sumamente frecuente en esta poblacion (29) Se
debe promover la alimentacion con leche materna como preferencia antes que la

alimentacion con leche artificial.

La presencia de un labio leporino compromete la sincronizacién precisa de succion,
degluciéon y respiracién necesaria para la alimentacion, los bebés experimentan
dificultades para crear succion porque la cavidad bucal no se puede separar
correctamente de la cavidad nasal durante la alimentacion, la estructura incompleta
puede dificultar el intento del bebé de crear un sello adecuado alrededor del seno
para facilitar suficiente presién necesaria para la alimentacion y el flujo de aire a
través de la hendidura dificulta el establecimiento de la presién negativa necesaria

para una succion adecuada. Por lo anterior los bebés con labio leporino consumen
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menos leche, aumentan menos de peso y miden menos en las curvas de

crecimiento, lo que pone a esos bebés en riesgo de retraso del crecimiento (30).

Aunque los beneficios de la leche materna estan cientificamente probados y
respaldados por numerosas organizaciones profesionales, las madres necesitan
informacién, equipo y apoyo para establecer su suministro de leche, mas adn
cuando el labio leporino afecta a sus bebés, esto requiere que las madres durante
los primeros dias reciban ayuda de asesoras, enfermeras o especialistas en
alimentacion infantil, para asegurar que el nifio pueda obtener un sello hermético
alrededor del pezon y para reforzar su confianza en su capacidad para conseguirlo.
Habitualmente en pocas semanas las madres se convierten en grandes expertas en

la alimentacién de su bebé (31).

Teniendo en cuenta que a nivel pais son pocos los estudios realizados sobre esta
tematica y que en la ruta de promocién y mantenimiento de la salud (RPMS) segun
la resolucién 3280 de 2018, una de las actividades de valoracion integral para los
bebes es la atencidon por profesional de enfermeria, medicina general o nutricion
para la promocién y apoyo de la lactancia materna exclusiva asegurandose de un
adecuado inicio y proceso de mantenimiento de la misma mediante la orientacion
efectiva a la mujer lactante y/ o las personas significativas. Se plantea este trabajo
investigativo que busca conocer las experiencias vividas por las madres de bebes
con labio leporino y paladar hendido durante el proceso de lactancia materna,
esperando que los resultados sirvan como herramienta para disefiar programas de
educacion a los padres, en aras de fortalecer sus conocimientos sobre las técnicas
adecuadas de amamantamiento en bebes con este tipo de condicion congénita y a
su vez garantizar la estabilidad emocional materna, con el fin de facilitar la
adaptacion a la condicion de su bebe, lo cual contribuye a que madre e hijo tengan
un buen estado de salud y asi mejorar la calidad de vida de estas familias. El estudio
es viable, es complemento de investigaciones que se han realizado a nivel pais y

cuenta tres investigadoras que disponen de tiempo para realizar la investigacion.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Hace mas de dos décadas que en la literatura se viene indicando la importancia de
la lactancia materna (LM), diversos autores coinciden en sefialar que se trata de un
acto fisiologico, instintivo, herencia bioldégica adaptativa de los mamiferos y
particular de cada especie (1).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), declara que es un habito ligado
intimamente a la supervivencia de la especie humana desde tiempo inmemorial, y
gue como mamifero que es, la cria humana precisa de la leche de su madre para
Su supervivencia, puesto que, sin ella, falleceria inexorablemente (2). La LM es
fundamental para los seres humanos, tanto en sus primeras horas de vida como en
los meses subsiguientes. Su oferta temprana y exclusiva, garantiza a la madre la
estimulacién requerida para una Optima produccion de leche, y la mejor oferta
inmunolégica, nutricional y psicoafectiva para el bebé (1).

Dentro del proceso de la alimentacidén es importante que la boca del recién nacido
esté adaptada para la funcién primordial del amamantamiento; los labios presentan
una prominencia, y las crestas alveolares los reflejos de busqueda, succion y
deglucién, los cuales hacen posible el amamantamiento (3). En el caso de los bebés
con labio leporino y/o paladar hendido (LPH) compromete la sincronizacion precisa
de succidn, deglucién y respiracion necesaria para la alimentacion (4).

Teniendo en cuenta lo anterior, los bebés con LPH experimentan dificultades para
crear succion porque la cavidad bucal no se puede separar correctamente de la
cavidad nasal durante la alimentacion (5). Adicional a ello, la disfuncion motora oral
puede provocar regurgitacion nasal, asfixia y aerofagia. Por lo general, no pueden
generar el vacio intraoral necesario para transferir la leche de manera eficiente,
adicional a ellos se cansan facilmente, tienden a alimentarse menos y transfieren
menos volumen (6).

Diversos autores han propuesto que la incidencia mundial de LPH se observa en un
rango de 1/700 nacimientos, y se ha planteado que esta cifra tiende a disminuir con
el paso de los afios gracias al asesoramiento genético preconcepcional, y durante
la gestacion, al que estan sometidos los pacientes (7). A nivel nacional se destaca
el LPH como la malformacién mas comun de cabeza y cuello en la poblacién
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colombiana, ocurriendo en 1/900 nacidos vivos y afectando a varones en una
mayor proporcion (8) (9).

Los bebés con LPH, al igual que sus familias, enfrentan dificultades en el proceso
de la lactancia materna. Si la nutricién no es adecuada, su crecimiento medido por
indices antropométricos puede fallar (6)(10). Sin embargo, a pesar de los
numerosos desafios de manejo que rodean el amamantamiento de estos nifios no
siempre reciben la atencion adecuada.

Por ello, es importante realizar intervenciones, como educacion detallada,
alimentacion monitoreada, suplementacion caldrica con formulas o fortificantes,
biberones especializados y alimentacion frecuente con controles de peso regulares
(11). Se ha demostrado que-las consultas de lactancia prenatal para bebés con
anomalias congénitas aumentan significativamente el inicio y la duracién del
suministro de leche materna después del parto (12) (13). En algunos paises, para
las madres sin un diagnéstico prenatal, este apoyo llega en el momento de la
evaluacion de alimentacion integral inicial realizada durante la primera cita por el
equipo de hendidura después del parto (14).

En muchos centros, estas evaluaciones pueden ocurrir dos semanas 0 mMAas
después del parto cuando los patrones de alimentacion ya estan establecidos. Estas
familias deben entonces depender de proveedores locales con menos
conocimientos para las recomendaciones de alimentacion inicial (15). Lo anterior
afecta significativamente el proceso de amamantamiento y formaciéon de vinculo
madre e hijo, dado que las experiencias tempranas negativas con la lactancia
pueden afectar en gran medida el tiempo que una mujer continla amamantando, la
falta de apoyo de los profesionales de la salud puede ser una barrera significativa
para el éxito (11).

Se conocen algunos factores que influyen en las madres de bebés con LPH para
determinar la duracién de la LM, como son el tiempo adicional y la atencion que
requiere la alimentacion al nifio con hendiduras, lo cual suele desencadenar en las
madres estrés por las dificultades en la alimentacién infantil, aumenta su ansiedad
y da como resultado un vinculo deficiente entre la madre y el bebé (16).
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De igual forma, la angustia psicolégica materna puede afectar negativamente el
desarrollo infantil (17). Las dificultades de salud mental materna también pueden

interferir con el estilo de crianza, la interaccion madre-hijo y el apego (18), lo que
podria afectar la salud y la calidad de vida de la madre e infante en el futuro.

La comprension del impacto de la angustia materna en la alimentacion y el
crecimiento infantil puede ser especialmente relevante para los bebés con
afecciones médicas cronicas (19), incluido el LPH. Las madres pueden informar
sentimientos de conmocion, depresion, evasion social y culpa al enterarse del
diagndstico de hendidura del bebé (20).

Por otra parte, las preocupaciones por la alimentacion también son comunes entre
las madres de bebés con LPH (21). Los bebés con LPH a menudo requieren
enfoques de alimentacion especializados debido a sus diferencias anatémicas, que
van desde modificaciones de posicién hasta el uso de sistemas de biberones
especiales para asegurar la extraccion de leche (22) (23).

Las madres que intentan amamantar informan problemas con que el bebé obtenga
leche y se prenda, asi como dificultades con el aumento de peso. También se
informa que las barreras con el bombeo limitan potencialmente la duracién del
suministro de leche materna, incluso cuando este es el objetivo principal de la madre
(24). Los desafios, como la alimentacion prolongada e ineficaz, pueden contribuir a
un crecimiento deficiente en la primera infancia (25). Los resultados de alimentacion
y salud de estos bebés pueden depender particularmente de la capacidad de
recuperacion de sus madres (26).

Teniendo en cuenta la anteriormente expuesto, es importante comprender desde la
experiencia de la madre, el significado que para ellas tiene el proceso vivido durante
el amamantamiento de su bebé con LPH, lo que permitira tener informacién de
primera mano que permitira la construccion de intervenciones de cuidado y el
fortalecimiento de programas que impacten en el bienestar de la madre y nutricion
de su hijo, situacion que lleva a plantear la siguiente pregunta de investigacion:
¢,Cudl es el significado de la experiencia de las madres al amamantar a su hijo con
LPH?
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GENERAL

Describir el significado de la experiencia de las madres al amamantar a su hijo con
labio leporino o paladar hendido.
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4. MARCO TEORICO

4.1. LABIO LEPORINO Y PALADAR HENDIDO

El labio leporino y el paladar hendido son una de las deformidades del desarrollo
orofacial mas comunes que involucran el labio superior y / o el paladar duro y blando.
La prevalencia varia segun la etnia, el pais y el nivel socioeconémico. India debido
a su trasfondo cultural de matrimonios consanguineos tiene una alta frecuencia de
nacimiento de nifilos LPH. Lo que mas preocupa para un bebé con labio leporino es
una buena alimentacion. En lugar de centrarse solo en la deformidad fisica del labio
y el paladar, las madres de estos bebés afectados necesitan de una buena ayuda
para alimentarlos con éxito sin complicaciones a sus bebés (32).

El labio leporino es un problema que crea una abertura en el labio superior, desde
una leve hendidura en uno o ambos lados de los labios hasta una separacion
completa y que se extiende en sentido ascendente. Si ocurre en un lado del labio,
se llama labio leporino unilateral; si ocurre en ambos lados, se le denomina labio
leporino bilateral (33).

El paladar hendido ocurre cuando el paladar superior no estd completamente
cerrado, dejando una abertura que puede extenderse hacia la cavidad nasal. El labio
leporino puede afectar a ambos lados de la mandibula superior. Puede extenderse
desde la parte frontal de la boca (paladar duro) hasta la garganta (paladar blando).
Por lo general, la hendidura también incluye los labios. El paladar hendido no es tan
obvio como el labio leporino porque esta en la boca. Puede ser la Unica anomalia
en el niflo o puede estar relacionada con el labio leporino u otros sindromes. En
muchos casos, otros miembros de la familia también han nacido con paladar
hendido al nacer (33).

Las fisuras del labio y del paladar estan consideradas entre las malformaciones
congénitas (MC) mas graves de la region maxilofacial. La incidencia de esta entidad
dismorfolégica es variable segun los distintos informes, con cifras que alcanzan
hasta 3 x 1.000 nacimientos como promedio en las estadisticas mundiales. Los
pacientes afectados por esta anomalia sufren la coexistencia de diversas
enfermedades que agravan el marco patoldgico de su padecimiento. Dentro de esto
ultimo se destaca el retardo en el crecimiento corporal (34).
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Segun el articulo “"The intervention of the pediatrician in the child with cleft lip and
palate”’La incidencia de labio leporino es mayor en los varones y la de paladar
hendido en las mujeres; la relacion es de 7:3, afectando mas a varones. La
frecuencia es 21% del labio hendido aislado, 33% de la fisura palatina aislada y 46%
de ambas lesiones simultaneas, también es mas frecuente el labio hendido
unilateral izquierdo (35).

4.2. LACTANCIA MATERNA

La nutricion se definida como un conjunto de funciones arménicas y coordinadas
entre si, que tienen lugar en cada una de las células de nuestro cuerpo, el cudl utiliza
la energia y materiales ordenados y cataliticos de los cuales depende la
composicién corporal, la salud y la vida misma; es un proceso celular que no esta
definido Unicamente a las funciones biologicas si no también implica otras de
naturaleza social y psicologica (36).

En la especie humana desarrollamos y ejercitamos el reflejo de succién antes del
nacimiento, siendo el mecanismo para mejorar la relacién con la madre durante la
gestacion y manteniendo con una finalidad muy importante como es la alimentacion
(4). La capacidad de generar succion se crea cuando los labios sellan la cavidad
oral anterior mientras que el paladar blando sella la cavidad oral posterior (5).

La lactancia materna es el método preferido de alimentacion ya que el tejido
mamario es flexible y puede moldearse para adaptarse a la cavidad bucal y ocluir la
hendidura. También la lactancia materna promueve el desarrollo y la coordinacién
de la musculatura orofacial. Aunque la OMS recomienda que los lactantes sean
amamantados solo durante los primeros seis meses, los lactantes con LPH se
beneficiaran si se amamanta durante mas de seis meses (37).

La lactancia materna en niflos con anomalias craneofaciales, como LPH es de suma
importancia y debe ser la primera opcion alimenticia como para cualquier nifio. Los
beneficios establecidos incluyen la disminucién de las tasas de enterocolitis
necrotizante, infecciones respiratorias, otitis media, leucemias y obesidad infantiles.
También se observa la mejora del vinculo madre-hijo y la funciéon cognitiva de la
primera infancia y se supone que estos beneficios para la salud deben ser para
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todos los bebés que reciben leche materna, con o sin anormalidades al nacer, un
ejemplo claro, demostré que en bebés con paladar hendido que recibieron leche
materna habian disminuido las tasas de otitis serosa cronica y la necesidad de tubos
de miringotomia. A pesar de estos concluyentes beneficios, a menudo se
desaconseja la lactancia materna en los bebés con LPH (14).

De no ser posible esta opcion, entregadas las dificultades de succion, se podria
utilizar otros tipos de sistemas para la ingesta de leche humana o de férmula,
tratando de evitar en lo posible cualquier sistema de nutricion “pasivo” como por
ejemplo la sonda nasogastrica, siendo esta una ultima opcion. Se intentara
mantener al niflo en una posicion vertical, evitando en lo posible la posicion
horizontal que aumenta la probabilidad de regurgitacion nasal, tos, estornudos, asi
como fenébmenos de aspiracion. Ademas, puede haber paso de contenido
alimenticio a la trompa de Eustaquio y reflujo en el oido medio. Una posicién semi-
vertical (de al menos 60 grados) es la mejor opcion para la alimentacion, porque
facilita el control de los movimientos de la mandibula, las mejillas, los labios y la
lengua para la buena succién y deglucion (34).

Durante la lactancia, el bebé utiliza la presion negativa en la cavidad bucal para
estabilizar el pecho, pero la capacidad del bebé para extraer leche a través de la
lactancia materna directa esta relacionada con el grado de depresiéon. Los bebés
con LPH pueden beneficiarse de la actividad fisica a través de la lactancia porque
promueve el movimiento muscular fisiolégico normal y la coordinacién oral y facial.
El acto de amamantar también estimula el desarrollo muscular de la estructura
craneofacial necesaria para el habla. El contacto piel a piel entre la madre y el bebé
también promueve la intimidad y mejora la inmunidad del bebé al exponerse a la
piel de la madre (37).

Sin embargo, hay datos limitados sobre las tasas y la duracién de las madres que
suministran leche materna a bebés con afecciones especiales de salud, como por
ejemplo LPH. Por lo anterior, se considera que la leche materna se es la opcion
nutricional mas segura y optima para todos los bebés ya que se ha demostrado que
proporciona muchos efectos positivos, preventivos y protectores diferentes para los
bebés sanos y los que estan en riesgo (37).

Los bebés con hendiduras orofaciales a menudo presentan dificultades de
alimentacion a temprana edad, como también el establecimiento de un aumento de
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peso y un crecimiento normal, se considera una prioridad del tratamiento neonatal
apropiado (14).

Algunas intervenciones pueden incluir educacion detallada, monitoreo de la
alimentacion, suplementaciéon de calorias con leche de férmula o fortificantes,
biberones especiales y alimentacion frecuente con controles de peso regulares. El
principal problema puede requerir la colocacién de una sonda de alimentacion. El
desafio de establecer un patron de alimentacién regular o cambiar la dieta con
frecuencia. El tiempo y la atencion adicionales necesarios para la alimentacion
dividida pueden ejercer una presiéon considerable sobre la familia. Se ha informado
anteriormente que el estrés causado por las dificultades en la alimentacion infantil
puede aumentar la ansiedad de la madre y conducir a una relacién deficiente entre
madre e hijo (14).

La nutricién es esencial en la etapa prenatal y en los primeros afios de vida, incluido
sus efectos sobre el crecimiento fisico, desarrollo bioquimico y posiblemente mental.
Cuando hay una desnutricion porque él bebe no puede ser amamantado por su
afeccion conducird a que se desarrollen multiples infecciones, y que disminuya la
resistencia a casi todas las enfermedades, actia como causa de morbilidad y
mortalidad infantil, implica sobre el desarrollo psiquico, influye ademas no es
favorable durante los primeros afios de vida, en el desarrollo y mantenimiento de
dientes, encias y en la prevencion y tratamiento de enfermedades bucales (36).
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feeding in
children born
with a cleft lip
and/or palate
in the West of
Scotland.
2011

labio leporino
y / o paladar
hendido
(CLP) en el
oeste de
Escocia y los
desafios que
los padres de
estos  nifios
experimentar
on
especialment

e en las
primeras
horas Y|
meses
después del
nacimiento.

rutina en la
Clinica de
Prevencion
Ortopédica
Oral. Todos los
ninios de la
Clinica de
Prevencion
Ortopédica Oral
menores de 6
afios fueron
elegibles para
participar en el
estudio. El
numero
maximo de
nifos elegibles
para el estudio
fue 120.
Finalmente se
realizaron 90
cuestionarios.

entrevista 'cara a
cara’ con los
padres de nifios
menores de 6
afios con fisura
labial y [/ o
paladar hendido
gue asistian a la
Clinica de|
Prevencion
Ortopédica Oral

en este estudio al
nacer fue del 54%.
En comparacion,
la incidencia de la
lactancia materna
en Escocia a nivel
nacional fue del

63% en el afio

2000 y del 70% en
2005, lo que indica
una menor
aceptacion de la
lactancia materna
en esta poblacion
de labio leporino
/0o paladar
hendido. El tipo de
hendidura tuvo un

impacto
significativo sobre
si el bebé fue

amamantado (p
<0.05), siendo mas

probable que
aquellos con labio
leporino fueran

amamantados. El
veintinueve por
ciento de los bebés
con hendidura
requirié el uso de
una sondal
nasogastrica

(NGT) para ayudar
a la alimentacion,
ya sea en el
hospital ~ durante

que no
hendiduras.

los dias

padecen
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posteriores al
nacimiento o mas

tarde, cuando
hubo
preocupaciones

sobre el peso del
bebé. De estos,

todos menos uno
tenia labio leporino
+/- paladar
hendido, (p <
0,001); EI 26% de

los padres
informaron que su
bebé habia
utilizado un
aparato pre

quirurgico; El 70%
calificod el aparatg
con una alta
calificacion en
términos de
ayudar a la
alimentacion. L3
ayuda y el apoyg
brindados por el

equipo de|
hendiduras,
especialmente las
enfermeras

especializadas en
hendiduras (SCN,
por sus siglas en
inglés), se
calificaron ~ como
positivas en mas
del 95% de los

casos, pero fueron
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menos  positivas
para los
profesionales de la
salud que no
padecian de
hendiduras. A los
padres les resulté
dificil encontrar el
método de
alimentacion
adecuado para su
bebé hasta que
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informacion de los
SCN y sélo una
minoria de padres
logro establecer un
patréon de
alimentacion
regular.
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Este estudio
investigd las
experiencias

de las madres
de bebés con
labio leporino
/ paladar
hendido para
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las opcionesy|
los factores
asociados
con la
provisiéon de
HM a sus
bebés.
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madres defretrospectivo
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un hospitalhendido.
terciario del

medio oeste.

bebés nacidosdonde se aplicé
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a

remitidos parauna cohorte de
la atencién delmadres de bebés
decon labio leporino
paladar

Cincuenta madres

aceptaron

participar en la
encuesta. La
mayoria (78%)
inici6 el uso de
leche materna
durante una
mediana de
duracion de 4
meses, el 32%

proporciond leche
materna durante 6
meses 0 mas y el
79% expreso
exclusivamente su

La lactancia materna en la
poblacién de labio leporino y
paladar hendido es un tema
complejo y multifactorial
para todas las familiag
afectadas. La tasa de
iniciacion fue del 78%, pero
solo el 32% continug
suministrando leche humana
durante los 6 meses
recomendados o mas.

Las familias pueden
beneficiarse de un contacto
temprano, educacion
dirigida, folletos

leche materna. El

informativos, apoyo de pares

Scopus
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suministro
deficiente fue el
desafio mas

frecuente para la
provisién de leche
materna y provoco
el cese en el 46%
de las madres. La
formula se utilizé
para
complementar el
suministro
deficiente o el
escaso  aumento
de peso del
lactante en el 90%
de las madres. Los
mejores
predictores del uso
de leche materna
por parte de una
madre fueron el
nifio que no estaba
en la guarderia, el

diagnostico
genético y la edad
gestacional al

nacer. Solo el 36%
de las madres
informaron que se
les animabal
individualmente a
proporcionar leche
materna, y el 18%
informd que se les
desalentaba
especificamente

y la disponibilidad inmediata
de extractores de leche. Lag
posibles estrategias parg
mejorar los resultados de la
lactancia materna deben
incluir la validacion de lag
preocupaciones de las
madres, el apoyo continuo a
largo plazo, e involucrar la
participacién / apoyo de la
familia para las madres que
amamantan. Este estudig
permite establecer una lineg
de base para futuros
estudios prospectivos que
analicen el impacto del
estimulo activo y la provisién
de apoyo para la lactancia
materna en el entorno del
equipo de hendidura. Al
reconocer directamente los
crecientes desafios que
enfrentan las familias que
cuidan a bebés con
hendiduras, podemos
ayudar a las madres a
superar muchos obstaculos
comunes para proporcional
leche materna a sus bebés.

de  proporcionar
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leche materna a
sus bebés.

Madhoun LL,
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O’Brien M,
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Feeding and
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/pubmed/329
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El tener un bebé

con labio leporing
y/o paladar
hendido revelg

mayor impacto en
la calidad de vida
relacionada con la

salud materna
debido a
problemas de
alimentacion  (F4

4,83, P =3). Las
madres de bebés
con labio leporino
/0o paladar
hendido
informaron
puntajes de estrés
total de rango
promedio en el
PSI-4-SF, que

fueron mas altog
que los controleg
(F= 4.12, P= 05).
Las puntuaciones
de la Escala de

Depresién

Postnatal de
Edimburgo no
difirieron entre log
grupos. En
comparaciéon con
los controles, los

bebés con paladar

Pese a recibir atencion
temprana en equipo €
intervenciones de

alimentacion, las madres de
bebés con labio leporino y/g
paladar hendido refirieren un
mayor estrés y mas desafios
con la alimentaciéon y el
crecimiento. En los estudios
futuros se debe tomar en
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psicosociales  especificas
para mejorar los resultados
de la alimentacion y el
crecimiento en los lactantes
con labio leporino y/Q
paladar hendido.
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percentiles  mas
bajos de peso (t =
4.13, P= 04) vy
longitud (t = 2,93,
P= 01). Las
puntuaciones mas
altas de FS-IS se
asociaron con una
mayor duracién de
la alimentacion (r =

0,32, P= 01) vy
menor peso (r=
0,31, P= 02) vy

longitud (r = 0,32,
P=02).

Murthy  PS,
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breastfeeding
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improve
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Este estudio
tuvo como
objetivo
comparar
efectividad
del maédulo
audiovisual
especialment
e disefiado
con el moédulo
de instruccion
tradicional
para mejorar
los habitos de
lactancia
materna
asistida.

la

Treinta y dos
lactantes  con
labio leporino y
paladar
hendido de no
mas de 10 dias
de la Clinica
Multidisciplinari
de
Rehabilitacion
de Labio
Paladar
Hendido.

Y

Ensayo
observacional

clinico

con un disefo

paralelo
concurrente.

Los infantes
fueron

agrupados en
base a la
modalidad de
educacion
recibida con
respecto a las
practicas de
alimentacion:

Grupo I: grupo

maédulo
folletos
tradicionales;

de|

Grupo II: grupo

de

maédulos

Se evidencio una
mejora
significativa en el
conocimiento  de
las madres desde
el inicio hasta los 6
meses, sin
embargo, las
practicas indicaron
gque las madres
pertenecientes  al
grupo del médulo
audiovisual
mostraron
mejor
comprension de la
condicién y  una|
adaptacion  mas
temprana de las
practicas de
lactancia materna.

una|

En consecuencia,

El médulo audiovisual a
medida ayudaria a las
madres a adaptarse mejor a
la situacion estresante tras
el nacimiento del bebé
afectado de labio leporino
paladar hendido.

Sage
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audiovisuales allos parametros de
medida. crecimiento
también mostraron
diferencias
significativas.
Martinez fdg, Analizar  los El 65% de las|[Se concluye que IlaGoogle cloud
martinez  kr, conocimiento mujeres desinformacion sobre el
paternina cef, s y actitudes encuestadas tema de amamantamientg
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2014. ejercen laconstituida por bebé 1 vez al diafallegados y costumbres que
Available lactancia  en26 madres que mientras que elpasan de generacion en
from la ciudad deasistieron al 42% afirmalgeneracion, muchas madres
Cartagena deconsulta hacerlo 4 veces al |[de nifios con FLAP, deciden
. |Indias. odontolégica en|Estudio tipo/dia. En cuanto aladejar de  amamantarlos
Colombi la facultad de |descriptivo posiciéon, solo 6debido a las molestias
a/2014 odontologia de [transversal. mujeres prefieren [dificultades que observan

la Universidad
de Cartagena y

en hospital
infantil
Napoledn

Franco Pareja

ubicar al lactante
en posicién
estirado, con el
23% mientras que
las otras 20
mujeres se dividen
equitativamente
entre caballito y
estirado en
paralelo, cada uno
con 38%. En
cuanto a la postura
de la madre, el
100% comenté

se muestran indiferentes a la
problematica que representa
para un nifilo no contar con
los nutrientes y ventajas en
su desarrollo que representa
la lactancia materna.

hacerlo sentadas.
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El 65% afirmé no
recibir ayuda en el
momento de la

lactancia, sin
embargo, el 77%
presenté

comodidad y solo
el 8% report6 dolor
en el pezén
durante la
lactancia, el 81%
afirma que nQ
utiliza elementos
de ayuda, respectg
al ritmo, el 38%
afirman que eg
rapido y solo el 8%
reporta ruidos
provenientes de la
succion. Respectqg
a la postura de

labios, lengua,
nariz y menton el
62% afirman

notarlo en sus
hijos. EI  65%
comenté que su
hijo succiona,
descansa V|
respira, el 58%
comenté ver lag
mejillas en
posicion  normal
durante la succion,
el 88% de lag
mujeres afirmé
utilizar maniobra,
la méas comiln
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involucra los

dedos indice

pulgar, con un

58%
Maurién K, El objetivo de El momento delCon estos resultados, se Elsevier
Van de este  estudig diagnostico revelgpuede dar una
Casteele E, fue  obtener una diferenciarecomendacion para futuras
Nadjmi N. una mejor, significativa en lasorientaciones médicas. Se
Psychological comprension puntuaciones delencontré qué el nimero de
\Well-being de los|La recoleccidn depresion y estréshijjos y el momento del
and Medical factores quelde datos tuvo mientras que eldiagnéstico eran variables
Guidance of influyen en elflugar en el ndamero de nifiogsignificativas que
Parents of bienestar departamento que fueldeterminaban el bienestar,
Children With psicolégico |de cirugia significativo para lajpsicol6gico de los padres.
Cleft in de los padres,|maxilofacial de depresion, la|Todos los padres
Belgium Asimismo, se|AZ Monical _lansiedad y elicoincidieron en la necesidad
During .. |estudiaron las|antwerp. 90 En este estudigggyrgs. Otros|de un punto de contacto y un
Feeding Belgica/ |eyneriencias padres se utilizd  ung,oiores marco general para ung
Problems  of2919 de padres de|participaron en disefio  paralelore|acionados  conlorientacion mas  claral
the Child: A nifios conlg| estudiolcOnvergente. los padres y los|Ademas, los cuidadores
Mixed Method problemas de|cuantitativo, de niflos no causaron [deberian tener mas
Study. J alimentacion |los cuales 15 una diferenciajconocimiento sobre la fisura
Pediatr Nurs. y laltambién se significativa en elly los  problemas de
2019;48(xxxx) orientacion lincluyeron en el bienestar alimentacion asociados
:e56—66. médica estudio psicolégico.

recibida. cualitativo. Durante las

entrevistas

surgieron

diferentes

opiniones sobre la

orientacion meédica

y los problemas de

alimentacion.
\isser EE,|Africa/20 |Comparar lasDoce Se utiliz6 unNueve (75%)ElI grupo de investigacion Elsevier
Kriger EE.18 caracteristica [participantes  |[muestreo participantes  delpresent6 sintomas
Margaretha A, 5 dejcon labiolintencional nojgrupo de|distintivos de disfagia
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Kritzinger AM.
Erantia E
\isser,

Esedra E
Kruger, Aletta
Margaretha
AM Kritzinger.
2018;18:1098
—108.

alimentacion
de lactantes
con labio]
leporino y
paladar

hendido  no|
reparado |
exposicion al
VIH, con
lactantes con
labio leporino
y paladar
hendido no
reparado

Unicamente

leporino y
paladar
hendido no
reparados y
exposicion  al
VIH y 13 con
labio leporino y
paladar
hendido no

reparados.Los
participantes

tenian entre
dos y 89 dias
de edad.

probabilistico
para seleccionar
(n 25)
participantes.

investigacion Y
solo dos (15,38%)

del grupo control
presentaron
probabilidad de
disfagia
orofaringea.
Aparte de las
dificultades de

alimentacién como
consecuencia del
deterioro
estructural,
grupo
investigacion
presentaba
sintomas
afectacion
neuroldgica.

el
de

de

orofaringea. Se requieren
mas estudios que utilicen
diferentes herramientas de
medicién para fortalecer la
evidencia.

10

Snyder M,
Ruscello DM.
Parent

Perceptions
of Initial
Feeding

Experiences
of Children
Born With
Cleft Palate in
a Rural
Locale. Cleft
Palate-

Craniofacial J.
2019;56(7):90
8—17.

EE.UU/2
018

El propésito
de lal
investigacion
fue estudiar
las

experiencias
iniciales  de
alimentacion
de padres
que residen
en areas
rurales y|
cuyos  hijos
nacieron con
CL, CLP ¢
PC.

Los

participantes de
la investigacion
fueron 26
familias cuyos
hijos son
pacientes de la
Clinica de

Paladar
Hendido de la
Universidad de
West Virginia.
En la visita a la
clinica, sel
reviso la

historia clinica
de cada nifig

Se desarrolld un
cuestionario  de|
29 items y se
administré a 26
familias. Los
resultados fueron
analizados y
resumidos

descriptivamente

para determinar

Como resultado de
los hallazgos, se

desarrollod un
recurso

informativo  para
infformar a los

profesionales de la
salud rural sobre
los problemas de
alimentacion
temprana de los
nifos que nacen
con LC, CLP o
PC.

La mayoria de los padres
reportaron dificultades
iniciales con la alimentacion|
de sus bebés. Indicaron I3
necesidad de buscatr|
informacion y asistencia de
diversas fuentes

Sage
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la edad
cronoldgica y I
clasificacion de

labio leporino.

11 [Kaye, A, Evaluar y Todos los|Se observaron claras SAGE
Thaete, K, cuantificar las pacientes delldiferencias en el aumento de
Snell, A.) practicas del estudio fueronfpeso neonatal entre los tipos
Chesser, C.| equipo evaluados por un (de hendidura. Hubo un
Goldak, C., & fisurado en dietista registradofaumento de peso total
Huff, H. relacion con y un terapeuta delsignificativamente mayor
(2017). Initial el soporte alimentacion para los pacientes con LC en
nutritional nutricional en ocupacional. Ellsu primera visita y un retorno
assessment el periodo peso promedio al (al peso al nacet
of infants with neonatal nacer y la edad [significativamente mas lento
cleft lip and/or promedio en lajpara los pacientes con PC
palate: . . primera visita del [aislada. Los pacientes con
Interventions Cien pacientes equipo de fisura [CL  requirieron  muchas
and return to recién nacidos fueron  similaresjmenos intervenciones en la
birth  weight. consecutivos para cada tipo delevaluacion inicial y era mas
Cleft Palate-|F-E-U-U/ con diagnostico| . i< fisura: labiojprobable que  recibieran
Craniofacial {2009 de labio retrospectiva  [leporino (CL), labio|leche materna
Journal, 2012 leporino y/o leporino y paladarfexclusivamente o en
54(2), 127- fisurapaladar hendido (CLP) vy |combinacién con férmulal
136. entre 2009y paladar  hendidolLos bebés con parélisis
https://doi.org 2012 (CP). La edadlcerebral tenian muchas

/10.1597/15-
163

calculada (en dias)
para volver al peso
al nacer fue
significativamente

diferente entre los
tipos de fisuras:

CL%413,58 dias,
CLPY. 15,88 dias,
y CPY4 21,93 dias.
El uso exclusivo de
leche materna fue

menos probabilidades de
recibir leche materna. Los
pacientes con CLP y CP
requirieron frecuentes
intervenciones
nutricionales.

del 50% para
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y

pacientes con LC,
30,3% paral
pacientes con LPH
21,4%  para
pacientes con PC.
Se realizaron
intervenciones
nutricionales
detalladas para 31
pacientes en la
primera visita: dos
con CL, 14 con
CLP y 15 con PC.

12

Alperovich,
M., Frey, J.
D., Shetye, P,
R., Grayson,
B. H., & Vyas,
R. M. (2017).
Breast  milk
feeding rates
in patients
with cleft lip
and palate at
a North
American
Craniofacial
Center. Cleft
Palate-
Craniofacial
Journal,
54(3),
337.
https://doi.org
/10.1597/15-
241

334—

E.E.U.U/
2016

El objetivo de

nuestro
estudio fue
evaluar las
tasas de
alimentacion
con leche
materna entre

pacientes con
fisuras orales
en un gran
Centro
Craneofacial
de  América
del Norte.

padres de log
pacientes con
fisura oral
nacidos entre
2000 y 2012 vy
atendidos en el
centro

Se entrevistd a
los padres de los
pacientes con
fisura oral
nacidos entre
2000 y 2012 vy
atendidos en el
centro sobre el
diagnéstico  de
labio leporino, el
asesoramiento

recibido para la

alimentacion
los habitos
alimentarios

Los datos se
obtuvieron de los
padres de 110
pacientes con
fisuras orales.
Ochenta y cuatro
por ciento de los
padres recibieron
asesoramiento

para alimentar a un
nifio con fisura.
Sesenta y siete por

ciento de los
pacientes

recibieron leche
materna  durante
alglin periodo de
tiempo con unag

duracién media de
5,3 meses (rango
0,25 a 18 meses).
Cuando se usaba,
la leche materna

Se presentd la alimentacion
con leche materna en I
poblacién con fisura de
América del Norte. Aunque
sigue siendo menor que I3
poblacién sin fisura, la
alimentacion con leche
materna con respecto a g
tasa de iniciacion, Ia
duracion y la proporcion de
la dieta total es
significativamente mayot,
que lo informadq
anteriormente.

constituia la mayor

SAGE
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parte de la dieta
con un porcentaje
medio del 75%.
Las tasas de
alimentacion  con
leche materna
aumentaron
sucesivamente
durante el periodo
de estudio de 13
afios. El método
mas comun para
proporcionar leche
materna  fue el
alimentador
Haberman en un
75 % 'y otros
biberones
especiales  para
hendiduras
compusieron un 11
% adicional. Los
padres que
recibieron
consejeria fueron
mas propensos a
dar leche materna

a su bebé
(p¥40,02). La
duracion del
moldeado

nasoalveolar antes
de la reparacion
del labio leporino
no afecto la
duracion de a4
lactancia materna

(o2 0,72). En
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relacion con los
pacientes con
labio leporino 'y
paladar hendido,
los pacientes con
labio leporing
aislado tenian una
razon de
probabilidad de
alimentacion  con
leche materna de
1,71.

13

Wijekoon, P.,
Herath, T., &
Mahendran,
R. (2019).
Awareness of
feeding,
growth  and
development
among
mothers off
infants  with
cleft lip and/of
palate.
Heliyon,
5(12).
https://doi.org
/10.1016/j.heli
yon.2019.e02
900

E.E.U.U/
2019

Este estudio

tuvo comg
objetivo (1)
evaluar el

conocimiento
de las madres
sobre laj
lactancia
materna y la
alimentacion
con féormula
lactea, el
destete, el
crecimiento y
el desarrollo
de bebés con
labio leporino
y paladar|
hendido y (2)
la relacion del
conocimiento
de las madres
con su nivel
de educacién

y hogar

La muestra
estuvo
conformada por
101 madres
que tuvieron
hijjos  nacidos
con fisura

Este estudio
piloto transversal
incluyé a todas
las madres de
bebés de hasta

un afio que
tenian labio
leporino y/lo

paladar hendido
que asistieron al
Dental Teaching
Hospital,
Peradeniya entre
los afios 2015 y
2016. Las
madres de bebés
con fisuras orales
asociadas  con
otras
caracteristicas
sindromicas y Se

La muestra estuvo
conformada  por
101 madres que
tuvieron hijos
nacidos con fisura

y la tasa de
respuesta fue del
100%. Excepto
una, todas las
madres informaron
que habian
recibido
instrucciones
generales de|
alimentacion de un
médico,
enfermera,

personal del centro
de hendidura o una
partera. Mas del
65,3% de las
madres conocian
los factores
relacionados con

excluyeron  las
enfermedades

cronicas. Se
disefi6 un

Los hallazgos del estudio

sugieren que las madres
conocian los factores
relacionados con Ia

alimentacion de los bebég
con labio leporino y paladar
hendido y su crecimiento Y
desarrollo. La conciencia de
las madres sobre ciertos
factores relacionados con lg
alimentacion y el destete se
asocio significativamente
con el ingreso mensual del
hogar

la alimentacion,

SAGE
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mensual.
ingreso.

cuestionario incluidos; lactancia
previamente materna,

probado ylalimentacion  con
administrado porfférmula lactea y
el entrevistador|destete de bebés
para recopilar[con hendidura. En

datos. Paralgeneral, méas del
evaluar aB0 % de las
claridad de las [madres conocian
preguntas, antes|los factores

del estudio, elrelacionados con
cuestionario  selel crecimiento y el
probo desarrollo del nifio,
previamente enjcomo la miccion, el
10 madres delpatron de suefio, el
bebés con fisuralpeso y las tablas
oral pero nojde crecimiento. El
seleccionados  |nivel de educacién
para el estudio. [de las madres no
Se utilizaron|se asoci6
distribuciones delsignificativamente

frecuencia ylcon la conciencia
estadisticas de las madres
descriptivas para|sobre cualquier
describir lasfactor relacionado
variables delcon la lactancia
estudio. Se utiliz§materna, la
la prueba dealimentaciébn con
Spearman Rankférmula lactea, el

para determinardestete y el
la asociacién decrecimiento y el
la conciencia dedesarrollo.

las madres conAdemas, lal
Ssu nivel deconciencia de lag
educacion y elmadres sobre Ia

ingreso  familiarleche materna
mensual con unjcomo el mejor
intervalo dejalimento para
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confianza
95%.

dellbebés menores de
6 meses (pYa
0,028), destete 4
los 4-6 meses (p ¥
0,024),
reemplazando los
alimentos lacteos
por alimentos de
destete (p % 0,02)
y Nno proporcionar
comida chatarra a
los lactantes entre
las comidas
principales (p %
0.01) se asociaron
significativamente
con el ingreso
familiar mensual.

14

Baylis AL,
Pearson GD,
Hall C,
Madhoun LL,
Cummings C,
Neal N, et al.
A quality,
improvement
initiative to
improve
feeding and
growth of]
infants  with
cleft lip and/or
palate. Cleft
Palate-

Craniofacial J.

EE.UU
2018

El proposito
de esta
iniciativa  deg
mejora de g
calidad fue
mejorar  los
resultados de
alimentacion
y crecimiento
en bebés con
labio leporino
y/o  paladar|
hendido
(CL/P).

El objetivo
especifico de

este estudio

196 pacientes
con CL/P
fueron

atendidos en la
clinica de labio
leporino.

Modelo
mejora de
calidad
Institute
Healthcare
Improvement.

Un total de 196
pacientes con
CL/P fueron
atendidos en g
clinica de labig
leporino durante el
delperiodo del
|aProyecto  (desde

de|febrero de 2014
hasta diciembre de

for i
2015). Cincuenta Y
un bebés eran
prematuros (<37
semanas) ylo
tenian un

diagnostico
sindrémico u otra
afeccion

multianémala  (p.

s:Las intervenciones
dirigidas a mejorar g
eficiencia y eficacia de Ig

alimentacion, asi como los
cambios en los modelos de|
atencion, pueden promover
de manera confiable
mejoras en los resultados de
alimentacion y crecimientg
de los bebés con CL/P,

incluso con factores de
riesgo psicosociales
presentes.

SAGE
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2018;55(9):12
18-24.

de mejora de
la calidad (QI)
fue reducir |3
tasa de
diagndstico
de FTT en
lactantes con
CL/P del 17 %
al 10 % para
diciembre de
2014,
disminuir adn
mas a una
tasa del 5 %y
mantener ese
nivel de|
desempefio.

ej., secuencia de
Pierre Robin) y se
excluyeron del
estudio. Esto dejé
145 bebés en el
estudio, lo que
represento un total
de 651 visitas de
pacientes (la edad
promedio de los
pacientes en una
visita de control de
peso/alimentacion
fue de 4 meses).
Cuarenta y siete
(32,4%) pacientes
tenian hendiduras
del paladar
primario
Unicamente (labio
+ alvéolo), y el

resto tenia
hendiduras del
paladar

secundario (con o
sin hendidura del
paladar primario).
En general, al
examinar toda la
cohorte de nifios
seguidos por esta
iniciativa, se
encontro que
aproximadamente
el 14 % de los
bebés con labio
leporino  aislado

cumplian con los
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criterios para FTT|
(en una o masg

visitas a la
clinica).

15 [Snyder M, La educacion De las 26lLa mayoria de los padres SAGE
Ruscello DM. y 1| encuestas reportaron dificultades
Parent tranquilidad recolectadas, 20|iniciales con la alimentacion
Perceptions son fueron de sus bebés. Indicaron la
of Initial componentes completadas  porjnecesidad de buscar
Feeding importantes las madres, 1 porfinformacion y asistencia de
Experiences en el el padre y 5 por [diversas fuentes. Comqg
of  Children desarrollo de ambos padres. Los|resultado de los hallazgos,
Born With un programa 26  participantesjse desarroll6 un recursg
Cleft Palate in de identificaron sulinformativo para informar a
a Rural alimentacion |Los etnia como blanca. |los profesionales de la salud
Locale. Cleft] eficaz conlparticipantes de{Se desarrollé un{Trece de los nifios [rural sobre los problemas de
Palate- una familia.||a investigacion|cuestionario  defestudiados  eranjalimentacion temprana de|
Craniofacial J. Los fueron 2629 items y se |[mujeresy 13 eran [los nifios que nacen con LC,
2019;56(7):90 cuidadores  (familias cuyos [administré a 26 [hombres. Sus|CLP o PC
8—17. EE.UU (del bebé|hijos sonlfamilias. Losledades  actuales

b018 deben pacientes de la [resultados fueron|oscilan entre los 6
comprender  [Clinica delanalizados yjmeses y los 7,5
la mecanicalpaladar resumidos afios, con una
de laHendido de la |descriptivamente [edad media de 3
alimentacion |Universidad del. afios, 8 meses.
infantil Y|\West Virginia. Los nifios y sus
aprender familias procedian
formas de de 16 condados
eludir las rurales diferentes
limitaciones del estado de
del bebé para Virginia
generar Occidental.
presion de
succion.  La
enfermera del
hospital, el
especialista
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en lactancia,
el  patdlogo
del habla y el
lenguaje
(SLP) u otros
profesionales
relacionados
suelen llevar
a cabo la
educacion
inicia

16

Gottschlich
MM, Mayes T,
Allgeier C,
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Khoury J, Pan
B, et al. A
Retrospective
Study
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Breast
Feeding
Disparities in
Infants  with
Cleft Palate. J
Acad Nutr
Diet [Internet].
2018;118(11):
2154-61.
Available
from:
https://doi.org
/10.1016/j.jan
d.2018.05.00
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Milki

EE.UU
2018

Se determind
la frecuencia
de
alimentacion
con leche
materna en el
pecho y por
alimentador
(biberdn,
taza, sonda
enteral) en
bebés con
paladar
hendido y se
compard con
las tasas|
informadas
por los
Centros para
el Control y la
Prevencién
de
Enfermedade
s. Un objetivo
secundario

Los
Participantes
fueron
pacientes que
tenian -12
meses de edad
en el momento
del encuentro
prequirdrgico
inicial después
de que se habia
realizado un
diagnéstico de
paladar
hendido

fueron tratados
en uno de los
dos centros
craneofaciales
y de paladar
hendido
pediatrico  en
Ohio entre el 30
de septiembre

fue revisar el

de 2010 y el 30

Este estudio
representa  una
revision
retrospectiva de
5 afios utilizando
la historia clinica
electrénica.

El consumo de
leche materna (26
bebés fueron
amamantados y 84
recibieron  leche
materna humana
administrada con
un dispositivo) fue
del 29,5 %, muy
por debajo de las
estadisticas
nacionales de los
Centros para el
Control y |
Prevencion de
Enfermedades de
2016 para recibir
leche materna
alguna vez (81 %).
Hallazgos
antropomeétricos
incluidoszpuntuaci
ones de -0,95 y -
0,42 para peso
para la edad vy

sLos bebés con paladar
hendido rara vez eran
amamantados, ni se usaba
leche materna con
frecuencia. Ademés, g
mediana del peso para la
edad y el peso para Ig
tallazlas puntuaciones
sugieren que el crecimiento
de los bebés con paladar
hendido estuvo por debajo
de los estandares
normativos.

Brief
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estado delde septiembre peso para la talla,
crecimiento |de 2015 respectivamente.
de los

lactante.
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DISENO METODOLOGICO

4.4. METODOLOGIA

La investigacion se llevdo a cabo mediante un estudio cualitativo con enfoque
fenomenoldgico, el cual tiene sus raices disciplinarias tanto en la filosofia como en
la psicologia, se centra en el significado de las experiencias humanas vividas (38).
La fenomenologia tiene como objetivo obtener una comprension méas profunda de
la naturaleza o el significado de nuestras experiencias cotidianas (39).

La fenomenologia tiene varios enfoques, para este estudio se utilizard la
fenomenologia descriptiva desarrollada por Husserl, con el fin de explorar y describir
el sentido de las experiencias de quien las vive, esas vivencias se conocen a través
de los relatos, narraciones y anécdotas, lo que permite alcanzar los significados del
fendbmeno de estudio (40) (41) (38).

Este método se centra en el fendmeno, tal cual se muestra en la conciencia del
individuo, destaca “la significacion que da este método al mundo vivido” y que forma
parte del trasfondo que sustenta su comportamiento. Para Husserl la fenomenologia
no destaca nada de lo representado en la conciencia. Sin embargo, prioriza aquello
que se ‘muestra’, ya que el individuo unicamente puede hablar de su experiencia,
de aqui se deriva que el comportamiento del ser humano esta definido por sus
vivencias (40)

Se busco describir el significado de la experiencia vivida por las madres de nifios
con LPH durante el proceso de amamantamiento, lo que permitira fortalecer el
cuidado brindado por el profesional de la salud, especialmente enfermeria a las
madres de nifios con LPH.

4.5. POBLACION Y MUESTRA

La poblacion estuvo conformada por las madres de nifios con LPH que cumplieron
con los criterios de inclusion definidos en el estudio y aceptaron la participacion
voluntaria.
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4.6. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Los participantes fueron madres que cumplieron los siguientes criterios de inclusion:
madres de nifios con LPH, y aceptacion voluntaria de participar mediante la firma
del consentimiento informado.

Se excluyeron las madres que presentaban alteraciones mentales y problemas de
comunicacioén, por diagnostico médico.

4.7. TIPO DE MUESTREO

Se utilizé el muestreo no probabilistico con la técnica “bola de nieve” o muestreo en
cadena, consiste en que el investigador solicita a los participantes sugerir a otra
persona conocida con caracteristicas comunes, esto genera una cadena de
entrevistados que puedan aportar informacion clara y util al estudio, relacionada con
la experiencia vivida. El tamafio de la muestra responde al propésito del estudio (39)
(42).

4.8. CRITERIOS DE RIGOR

Para evaluar el rigor en el desarrollo de la investigacion se recurrio a los criterios de
rigor propuestos por Lincoln y Guba (39) (43) que a continuacién se exponen.

Credibilidad, paralela a la validez interna, el investigador reconstruye, representa y
demuestra la verdad en el informe de los hallazgos de la investigacion (39).

Transferibilidad, paralela a la validez externa. El investigador proporciona a los
lectores suficiente informacién de tal forma que pueda transferir los resultados, es
decir ser (tiles en otros contextos 0 grupos con caracteristicas similares o afines

Confiabilidad, paralela a la fiabilidad y a la auditabilidad externa, el proceso de
investigacién debe ser l6gico, con una clara descripcién del disefio metodolégico, el
tipo de muestreo, la técnica de recoleccion de la informacion, el analisis de los datos.
La auditabilidad externa, es realizada directamente por los participantes, quienes
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retroalimentan la transcripcion de las entrevistas, mediante observaciones y el
concepto de favorabilidad de los aspectos consignados en estas.

Confirmabilidad, paralelo a la objetividad, el estudio goza de confirmacion cuando
sus hallazgos se basan en el andlisis de los datos recopilados y se examinan a
través de un proceso de auditoria, es decir, el auditor confirma que los hallazgos del
estudio se basan en los datos y las inferencias basadas en los datos son l6gicas y
claras.

4.9. TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

Para la recoleccion de la informacion se decidié implementar una entrevista abierta
o a profundidad, la cual es definida por Taylor y Bogdan como “Encuentros cara a
cara entre el investigador y los informantes, encuentros dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas,
experiencias o situaciones tal como las expresan con sus propias palabras” (44).

Por su parte Robles propone las entrevistas en profundidad como una conversacion
entre iguales, donde el investigador es el instrumento de la investigacion, y no lo es
un protocolo o formulario de entrevista. De igual forma establece que antes de iniciar
una entrevista se deben construir los perfiles especificos de estudio y tener en
cuenta los aspectos basicos tales como edad, sexo, estado civil o nivel de estudios,
por mencionar algunos, con el fin de tener claridad en las caracteristicas de las
personas que seran entrevistadas para buscar y disefiar las mas estrategias
adecuadas de vinculacion (44).

Las conversaciones en profundidad son la principal fuente de datos, el investigador
ayuda al informante a describir su experiencia vivida, a través de conversaciones
en profundidad (38).

De acuerdo con lo anterior, se inicié la entrevista con una pregunta general que
permitié6 dar inicio y orientar la conversacion entre el investigador y la persona
entrevistada, ¢ Qué significa o significé para usted el amantar a su hijo con labio
leporino y/o paladar hendido?
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Las entrevistas fueron grabadas previo consentimiento de los participantes,
escuchadas y transcritas, se tomaron notas (frases claves) que apoyaron la
formulacion de nuevas preguntas a medida que avanzaba la entrevista, asi como
facilitaron el analisis posterior. Las entrevistas se transcribieron en un término no
mayor a 24 horas, fundamental para el rigor y la validez de la investigacion
cualitativa.

La transcripcion fue realizada por las investigadoras, quienes tuvieron custodia de
las grabaciones.

4.10. ANALISIS DE LA INFORMACION

La informacién se analiz6 aplicando las técnicas de la investigacion cualitativa. El
analisis de los datos cualitativos se realiz6 mediante un procedimiento activo e
interactivo, metddico, en donde se sometieron los datos a un escrutinio cuidadoso
a través de la busqueda de temas recurrente, que le permitieron al investigador, por
medio de un sistema de categorizacion, encontrarle el sentido y descubrir el
significado del fendbmeno que estudio(45).

El analisis se desarrollé teniendo en cuenta los tres momentos de la trayectoria
fenomenoldgica: la descripcion, la reduccion y la comprension (46):

Descripcion. (45) El andlisis del discurso es el que permite que el fendmeno se
muestre. Las descripciones revelan las estructuras del fenémeno, las experiencias,
sin enfatizar el contenido especifico y si la estructura general y fundamental que es
la esencia. Esta descripcion se basa en una escucha atenta que permita el analisis
e ir reorganizando la totalidad del discurso en sus partes, lo que permite ver lo
esencial en los diferentes momentos de andlisis: unidades de significado, reduccion
fenomenoldgica, agrupamiento de las unidades de significado e interpretacion, para
finalizar con la esencia del discurso.

Reduccion fenomenoldégica. (45) El investigador coloca el fendbmeno en suspension,
suspende las creencias, los valores sobre la existencia del fenOmeno que esta
siendo interrogado, procurando describirlo de manera precisa, dejando a un lado
cualquier supuesto y presentandolos tal como se muestran. El objetivo de la
reduccion es determinar, seleccionar cuales son las partes de la descripcidon
consideradas esenciales y cuales no lo son. La técnica utilizada es la variacion
imaginativa, que se da cuando el investigador se coloca en el lugar del sujeto. El
investigador elabora para cada discurso un conjunto de significados.

45



Comprension. (45) Surge en conjunto con la interpretacion. Especificar el significado
esencial en la descripcion y la reduccion que van definiendo la experiencia del sujeto;
para luego transformar las expresiones cotidianas del discurso del sujeto en
expresiones propias que sustentan lo que esta buscando, un discurso educacional,
social o de enfermeria; sustentadas en la reflexion y en la variacion imaginativa.
Una vez se realiza el analisis individual de cada descripcion se buscan las
convergencias o los invariantes y el aspecto comdn que permanece en todas las
descripciones. Este andlisis es llamado ideografico.

Andlisis ideogréfico (45). Destaca las unidades de significado del discurso del
entrevistado. Intenta clarificar los puntos significativos, la esencia del discurso y la
posibilidad de demostrar aquello que es tal como surge y no su aceptaciéon o
negacion. Posteriormente se realiza el andlisis nomotético que posibilita la
construccion de los resultados.

Andlisis nomotético (45). Se realiza una vez se concluye el andlisis individual de

todos los discursos, para elaborar un analisis comun, en busca de las generalidades
del fendbmeno interrogado.
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5. CONSIDERACIONES ETICAS

Para la ética de la investigacion se tomaron en cuenta los siete requisitos
propuestos por Ezekiel Emanuel (47) (48), de los cuales se hablara a continuacion.

Valor, representa un juicio sobre la importancia social, cientifica o clinica de la
investigaciéon (47). La investigacion debe partir de la especificacion de los
beneficiarios de esta, apreciando el principio de no maleficencia, asi como la
importancia de los problemas de salud que estan siendo investigados, y definiendo
el valor potencial de la investigacion para cada uno de los involucrados. La
colaboracién entre investigadores y comunidad permite identificar el valor social de
la investigacion (48).

Validez cientifica, se refleja en el disefio metodoldgico de la investigacion, al estar
mal disefiada o realizada, produce resultados cientificamente poco confiables o
invalidos (47). Si no hay validez cientifica, no hay valor social y no existe, por tanto,
ninguna justificacién para que un sujeto se exponga a los riesgos que supone la
investigacion (48). Un estudio con fallas metodoldgicas no es ético.

Seleccion equitativa el sujeto, se conforma de cuatro caracteristicas, la primera de
ellas hace referencia a asegurar que se seleccionen grupos especificos de sujetos
por razones relacionadas con las interrogantes cientificas incluidas en la
investigacién (47). Como segunda caracteristica se debe garantizar a todos los
grupos la oportunidad de participar en la investigacién y de obtener sus beneficios,
a menos que existan buenas razones cientificas o de riesgo que restringiesen su
elegibilidad (47)Tercera, la seleccion equitativa de sujetos debe tomar en cuenta si
los resultados de la investigacion pudieran representar un valor real para los grupos
gue estan reclutdndose para participar en la investigacion y si los resultados de la
investigaciéon tienen la probabilidad de ser aplicados a la salud y el bienestar de
grupos especificos (47). Finalmente, la seleccion de sujetos debe estar disefiada
para reducir al minimo los riesgos para los sujetos a la vez que se maximizan los
beneficios sociales y cientificos de los resultados de la investigacion (45).

Balance riesgo- beneficio favorable, la propuesta de investigacion debe evaluar y
sopesar los riesgos y beneficios potenciales a los que la poblacion de estudio se
expone durante la ejecucion del proyecto, especialmente aquellos relacionados con
el contexto de la salud (49). Se debe tener la certeza de que los beneficios exceden
los riesgos de la investigacion.
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Evaluacion independiente, la investigacion y sus procesos de implementacion
deben garantizar la veeduria publica que dé cuentas del desarrollo de la propuesta
investigativa, la puesta en marcha de esta y la difusion de los resultados, teniendo
en cuenta no solo las evaluaciones correspondientes a la ley y los reglamentos
vigentes, sino la evaluacion y el seguimiento de los comités de ética (48),
procurando asi reducir al minimo los conflictos de intereés.

Consentimiento informado, busca asegurar que los individuos participen en la
investigacion propuesta solo cuando ésta es compatible con sus valores, intereses
y preferencias (47). Es el proceso de informacioén que realiza el investigador hacia
el sujeto de investigacion, donde explica todos los riesgos de la investigacion, con
el fin de favorecer la toma de una decisién libre no forzada sobre si participa o no
en el estudio.

Respeto a los sujetos inscritos, los investigadores deben mantener un trato
respetuoso a las personas desde el momento en que se define su posible
participacion, hasta el momento en que finalice el estudio (48). Se debe permitir al
sujeto la libertad de cambiar de opinion respecto a su participaciéon en la
investigacion, asi como velar por la confidencialidad de la informacion. De igual
forma el investigador, debe mantener la tanto de los cambios y hallazgos del estudio
y garantizar el bienestar del sujeto de investigacion.

Los datos obtenidos durante la investigacién y suministrados por los sujetos de
estudio fueron tratados bajo confidencialidad. Se garantizd que los datos obtenidos
en la investigacion se usaran para fines académicos, de igual manera, durante el
estudio no fue necesario solicitar datos personales, tales como, nombres,
identificacion, direccion de residencia, si pertenece a grupos vulnerables o si padece
alguna enfermedad. Durante el analisis de la informacion los investigadores fueron
los Unicos con acceso a las grabaciones y demas recursos que proporcionen datos
para la investigacion, los resultados se dieron a conocer por medio de un andlisis,
donde se expusieron las generalidades y caracteristicas en comun del fenémeno
investigado. Con lo anterior se busco salvaguardar la privacidad de los sujetos de
investigacién dando garantia al acuerdo de confidencialidad, en cumplimiento a la
Ley Estatutaria 1581 de 2012 (Habeas Data) y sus Decretos Reglamentarios (50),
asi como también a los aspectos mencionados en el articulo 6 de la Resoluciéon
8430 de 1993 (51), y de conformidad con los principios establecidos en los articulos
29,30y 34 de laLey 911 de 2004 (52).
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6. RESULTADOS

Participaron tres madres, dos de ellas de nifios con labio leporino y paladar hendido
y una con hija con labio leporino.

Edad promedio de las madres 33 afios, de los nifios 6 afios.

Emergieron 4 temas

e Superando las adversidades frente a una situacion desconocida

Vivir esta experiencia se encuentra quizas fuera de todo aquello que espera una
mujer al convertirse en madre, es agobiante y frustrante, el enfrentarse a una
situacion totalmente desconocida para ellas, cuando la lactancia materna no resulta
ser como se espera y se presentan dificultades durante el proceso, la mujer desde
Su instinto materno expresa preocupacion, intranquilidad y frustracion, ya que
desean y anhelan brindar a su bebé lo mejor de si misma para su desarrollo. Cuando
las madres logran amamantar a sus bebes genera felicidad esto concluye que
lactancia materna es fuente de felicidad para ellas.

Lo anterior surge de las siguientes experiencias:

“Es muy complicada porque la nifia nacié aparte del labio leporino, paladar hendido,
mi hija nacié sin la Gvula, es decir por dentro nada, no tenia nada por dentro... son
varias cosas que hacen que la nifia no sé pudiera alimentar ni siquiera con un chupo
normal, al principio intentamos con jeringa pero no funciond porque pues la jeringa
es pequefia, la nifia pues todo es hueco, entonces el momento qué la
alimentabamos pues todo se devolvié la por la nariz,... no pudimos al principio pues
alimentarla normal, la bebe casi inclinada no, sino que tocaba era parada, pararla a
ella asi y pues era nos toco conseguir unos chupos que son muy grandes que son
por el estilo que le dan asi a los terneros entonces somos chupos grandes, ...
entonces pues también fue complicado asi porque al momento, a los primeros dias
cuando les metiamos el chupo como era tan grande entonces pues también le
daban ganas de vomitar,.. la nifia pues estaba flaquita, la tuvimos varios dias en el
hospital porque pues no, no bregamos mucho para alimentarla, intentamos con todo
ella tampoco pudo con el seno succionar por él mismo, como no tenia labiesito... al
principio cuesta y no por, no por el material , no por el material ni por el chupo ni
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nada, nada sino por por de pronto ella la manera en que ella no no se dificulta
porque, pues no tiene nada aqui dentro para succionar, como para que le permita
llevar los alimentos hacia acéa hacia la garganta ,...pero era muy complejo porque
todo se /e, se le devolvia” - Maria

La experiencia vivida con otros hijos facilita un poco el proceso de adaptacion a la
condicion de su bebé y por tanto a los nuevos retos que llegan en la lactancia
materna.

“Si sefior, claro porque yo ya habia tenido la experiencia de amamantar y pues eso
me ayudo también con el proceso de Ana Lucia”. — Liliana

“Pues alla me ensefiaron o sea primero la posicion como tenia que ponerla a ella'y
con la yema de los dedos esto o sea cogerme el pezén y metérselo a ella en la
boquita y ayudarle porque pues tenia que ayudarle a hacerle presion para que ella
pudieray ella a veces se quedaba quietica entonces la muchacha me decia muévale
asi el cachetico para que ella para que ella pueda solucionar y asi fue que lo hice o
sea asi 0 sea tenia que poner o sea asi los dedos en el pezdn o sea metérselo a la
nifia a la boquita para que ella pudiera succionar pero también tenia que ponerla en
buena posicion” —Liliana

“Cuando yo, para mi ya cuando yo la veia que ella podia coger el, el pezén entonces
para mi era un motivo de felicidad entonces ya, ya mi angustia ya bajaba y me
empezaba a acariciarla a decirle que podia qué, que no se desesperara a hablarle,
para que ella pudiera, pues ellos, ellos son muy inteligentes desde muy chiquitos y
ellos entienden y mas cuando le habla la mama (risa)”. — Liliana

“No pues es que nosotros los primeros dias intentamos era a cada rato para ver si
ella, ella a cada rato se ayudaba, pero no, no se pudo, ella, ella ya después no me
bajaba leche y ya ni hablar, pero yo a cada rato intentaba por si a ella de pronto la
acomodaba diferente, o si lo hacia unas diez veces al dia eran muy poquitas”. —
Maria

“Siempre fue pensando en ella y buscando cémo solucionamos que no se pudo con
el seno entonces con la leche, que cadmbiale de leche porque esta leche le genera
colicos entonces comprale otra leche especial para ella”. — Camila
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“Sii bastante desespero, tristeza, angustia porque ver a un bebé que quiere, tiene
hambre y quiere comida, pero usted no, no tener la forma fisica porque igual se
supone gue, que yo iba a amamantar a mi bebé ese era mi pensado”. - Camila

“Pues ya que, pues ya pues tenia que meterle formula, aunque yo pues no
quisiera”. - Liliana

“Y ayudarle porque pues tenia que ayudarle a hacerle presion para que ella
pudiera”. - Camila

“Una vez duramos toda la noche que no podiamos, no podiamos, recién ella llegd
a la casa no podiamos alimentarla, no podia entonces el papa de mi hija se soledo
tanto y ella lloraba del hambre y no podiamos y ella todo lo que recibia lo pasaba
por la nariz y lo, y lo devolvia por la nariz y no podiamos y pasamos desde las ocho
de la noche hasta las 5 de la mafiana que no la pudimos alimentar y ella de lo mismo
porque pues como ella lloraba pues no podiamos y €l se estreso tanto que yo
recuerdo que él lo Unico que se le ocurrié fue decir vaya y eche a esa nifia a la
alberca y tirela, que es que usted no sabe lo que me provoca hacer con ella, del
mismo estrés, de saber que no podemos alimentarla bien”. —Maria

“Yo he visto casos de bebés que tienen otras cositas entonces también es como el
estrés de usted pasarsela de un médico aqui de pasarsela un médico alla de buscar
coémo o en mi caso me toco ir a muchos médicos particulares”. — Camila

“Ella no mas eh chupo seno hasta el primer mes porque ya de ahi osea ella no
succionaba bien y la leche se me fue entonces la fisioterapeuta me decia que tenia
gue conseguir un chupo especial para darle tetero, pues gracias a Dios y
afortunadamente Ana lucia no necesito esto, ella chupo tetero con ese chupo
normales, osea yo en ese sentido fui afortunada porque yo no sufri, no no se me
hizo que sufri, sufriera para a darle comida a ella, para alimentarla”. —Liliana

“No pues fue terrible porque pues a uno o en mi casa me han criado con la
concepcion de que lo primordial para un bebé es la leche de seno y se supone que
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uno debe amamantarlos minimo hasta los 6 meses no y pues no yo no podia, ehh
fuera de eso tampoco me generaba mucha leche, la nifia lloraba”. — Camila

“El desespero es tenaz, ver un bebe asi uno lo primero que piensa es bueno la
cirugia, el habal que es otro tema supremamente importante entonces eso es un
proceso supremamente largo, esto no es un proceso de que con una cirugia el bebé
ya va a quedar bien como pasa quizas con otras condiciones si no que eso es un
proceso de muchisimos afnos.”. — Camila

“Cuando ella no podia coger el pezdn, porque ella se desesperaba por el hambre,
para mi, o sea ahi me descontrolaba porque bregaba siempre, si se me dificultaba
porque mis senos también son pequeiiitos entonces siempre se me dificulto y me
angustiaba también de verla a ella que ella queria tenia hambre y, y pues no, no
podia ella en su angustia tampoco cogerlo tan facilmente.”- Liliana

“Fuera de eso fue un proceso duro porque la misma leche de tarro le producia
muchos célicos entonces eran los llantos por los coélicos”. —Camila

“Eso también me frustro mas, no poderla alimentar normal”. —Maria

“Porque igual se supone que, que yo iba a amamantar a mi bebé ese era mi
pensado, ¢no? no tener como la forma fisica de poderlo lograr y tener usted que
recurrir a otros a otro alimento que, pues empezando las leches de tarro pues obvio
tiene su proceso y pues segundo no es lo mismo que la leche materna, o sea como
la leche materna no hay ninguna”. — Camila

e El apoyo, fortaleza para continuar

La importancia del acompafiamiento familiar y asesoria por parte del personal de
salud ayuda con el acoplamiento a la situacion del bebé, genera tranquilidad y da
esperanza a la madre.

“No solo, yo le doy muchas gracias a la fisioterapeuta que me tocd en su momento
porque fue muy dedicada y me tuvo mucha paciencia porque si, siempre me alla
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también me decia reldjese, tranquila porque si usted se, se desespera pues
tampoco la nifia lo va a poder coger facil entonces si a ella yo le agradezco mucho,
a esa muchacha’”. — Liliana

“Yo recibi asesoria cuando estaba en embarazo que asistia a los cursos de la EPS,
pero pues no sabia que mi nifia venia asi, después de que la nifia nacio asi yo sali
del hospital y ya, Entonces es como brindarles la asesoria de que miré este tal sitio
la pueden ayudar o tranquila que todo va a estar bien. Yo me acuerdo de las
enfermeras que estaban con mi bebé y la angustia de ellas y venga le ayudo, venga
le llevo el bebé, le daban porque yo al principio no pude darle, ellas eran las que le
daban a la nifia con la jeringa, entonces uno recuerda eso y sabe que en ustedes
esta todo, porque a la final el médico hace proceso y ya, pero ustedes son las que
guedan al pendiente apoyando, no solo en el momento de un parto si no en cualquier
otro momento”. —Camila

“Pues alla me ensefiaron o sea primero la posicion como tenia que ponerla a ella'y
con la yema de los dedos esto o sea cogerme el pezén y meterlo a ella en la
boquita”. —Liliana

“Pues cuando yo llequé aqui a mi casa, mi hermana que es la que, mi hermana
mayor que es la que me colabora, yo trabajo y ella es la que ayuda a cuidarla a ella,
de ella tuve mucho apoyo también y ella me decia ya, reldjese me hablaba cuando
me veia asi angustiada de que no, que no podiamos con Ana Lucia, me decia ya
relajese y pues ella también me ayudé mucho”. —Liliana

Aungue en algunas oportunidades no se recibe el apoyo del personal de salud que
la madre espera, sefialan que es importante que se fortalezca el acompafiamiento
por parte del personal.

“Entonces yo considero que desde, desde el personal médico seria como bueno
capacitaciones de planeacién de un hijo como que recomiendan tomar para que
este tipo de situaciones no se presenten”. —Maria

“Yo creeria que darle mucho apoyo a la mama porque no es facil tampoco, el apoyo,
la paciencia, en ocasiones las enfermeras no tienen la paciencia, no sé si quizas
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sea porque tienen un mal turno, pero en ocasiones ellas tratan de culpar al paciente,
entonces no es justo que los pacientes paguen por genio que tenga o lo que le haya
pasado, entonces el apoyo porque es muy importante uno sentirse apoyado. Esto
no hace parte de culpar, pienso que debe ir en acompafiamiento del personal de
salud, para fortalecer la importancia del mismo, pues propiamente aqui es un
llamado que nos hacen. -Liliana

e Recuerdos de una experiencia.

Las madres experimentan sentimientos que se despiertan a raiz de preocupaciones
como por ejemplo como deben alimentar a sus hijos, de esta manera a medida que
pasa el tiempo fluyen los recuerdos al sentirse satisfechas del proceso que han
podido cumplir.

“No pues la verdad yo creo, que yo todavia hablo de ese temay me pongo a llorar.’-
Maria

“Si, en muchas ocasiones lloré porque pues no sabia cémo, pero pues sali
adelante.’-Liliana

“Tristeza desespero porque pues uno quiere como lo mejor para los nifios y pues
ver que como que uno no puede adicional que dicen que al amamantar al bebé es
como que se estrecha mas los lazos de mama e hija entonces yo dije, pero si yo no
lo estoy haciendo sera que la nifia va a notar eso o nos vamos a ver perjudicadas
en eso, pero es como tristeza, es eso, es tristeza le da a uno eso.”-Camila

‘Estaba muy pequeriita para la cirugia, pero de todos modos es un riesgo que yo
asumi como mama porque a mi me preguntaron me dijeron que los nifios cuando
nacen con labio leporino y paladar hendido le hacen la cirugia son los, ehh al afio
después de haber nacido, pero entonces después yo queria aprovechar y ver la
dificultad que tenia para que ella, ella pudiera recibir su alimentacién pues yo dije
no importa haganmele la cirugia que, que yo como mama respondo.”-Maria
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“Pues primero pues ella dur6 8 dias en la UCI porque alla la fisioterapeuta que habia
pues no la dejaba salir hasta que ella no aprender a succionar pues me tocé
aprender a darle comida por jeringa por el miedo de que se me fuera a ahogar sali6
de la clinica a los 8 dias, ella pues se le dificulta coger el pezdn pero pues hasta
que aprendi, ehh pues aprendio, entonces le dieron la salida.” —Liliana

¢ Pidiendo ayuda a Dios

Las madres se refugian en Dios, pidiéndole fuerzas y ayuda para poder entender
los nuevos procesos que se vienen en la lactancia de su bebé.

“Si, eso ayuda a reconfortar la fe, a tener fe en Dios, porque pues ante todo es Dios,
estas son pruebas de fe y en el proceso de mi hija tengo mucho que agradecerle a
él”. - Camila

“Dios me dio la nifia ehh con esa, con ese ehh como le digo yo porque no es un
problema, con esa dificultad él me iba a dar las fuerzas a mi para sacarla adelante
y asi estamos ya Ana Lucia mejor dicho (risa) hemos superado muchas cosas ya
gracias a Dios “. - Liliana

“No yo le pedia a mi Dios mucha paciencia, mucha paciencia porque también se
tiene uno que llenar de mucha paciencia porque también uno desesperarse no, no
saca nada con eso, entonces la paciencia y, hasta que ella lo cogia bien, entonces
ya me relajaba un poquito porque pues tampoco podia amamantarla asi porque ella
también sentia eso.’- Liliana
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7. DISCUSION

Con este estudio se logré evidenciar los retos que afrontan las madres de nifios con
LPH en su diario vivir, desde la situacion de adaptacion a la lactancia materna hasta
el mar de sentimientos que trae consigo la frustracion de no poder satisfacer las
diferentes necesidades de su bebé, sentimientos de angustia, tristeza,
desesperacion y estrés las invaden durante el proceso de lactancia materna. Se
resaltd la importancia del apoyo familiar y del personal de salud en la busqueda de
conocimientos que permitan hallar métodos y medios que faciliten el
amamantamiento de su hijo; asi como el aferrarse a Dios ante situaciones dificiles
gue se presentan durante el proceso.

Las participantes describieron el proceso de amamantar a su hijo con LPH, como
una experiencia estresante, al enfrentarse a situaciones desconocidas que traen
consigo sentimientos de frustracion, tristeza y ansiedad, los cuales dificultan la salud
materna y por ende la del lactante, lo anterior es mencionado por Lauren | Madhoun
en su estudio, cuyos resultados demostraron que tener un bebé con LPH reveld un
mayor impacto en la calidad de vida relacionada con la salud materna debido a
problemas de alimentacion, las madres de bebés con LPH informaron puntajes de
estrés total(26).

La frustracion y ansiedad experimentada por las madres al no lograr satisfacer las
necesidades alimenticias de sus bebés y por ende no poder brindarles una lactancia
materna de calidad, que aporte a su desarrollo los nutrientes necesarios, ocasiona
dificultades en la creacion y fortalecimiento del vinculo madre e hijo, lo anterior es
respaldado por Meghan Snyder, quien expone que la incapacidad para alimentar
satisfactoriamente llega a generar estrés y ansiedad en la madre y, por lo tanto,
generar un vinculo deficiente entre la madre y el bebé (53).

Uno de los principales factores precursores de estrés materno, hallados en la
investigacion fue la dificultad al tratar de calmar el llanto de su bebé, debido a que
este no lograba sujetar el seno, lo cual impedia el amamantamiento exitoso. Las
madres de nifios con LPH viven una experiencia llena de dificultades, resaltan la
necesidad del apoyo social, familiar y de mejorar el acompafiamiento, orientacion y
educacion por parte del personal de salud en materia de técnicas de lactancia
materna y recomendaciones que les permitan adaptarse a la condicion de su bebé
con mayor facilidad, ya que en su mayoria refirieron no recibir apoyo alguno durante
su proceso. En su estudio Maureen Nabatanzi demuestra que aunque las madres

56


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Madhoun%2BLL&cauthor_id=32924577

experimentan dificultades para amamantar, ansiedad y estigma social, y a pesar del
retraso en la alimentacion, el apoyo social y psicosocial ayudan a las madres a
sobrellevar la situacion, la atencion médica de rutina para las madres y sus hijos
con LPH debe incluir apoyo oportuno(54).

Por su parte Martinez plantea en su investigacion que la desinformacion sobre el
tema de amamantamiento es preocupante ya que se presenta en la mayoria de las
madres, no cuentan con bases solidas para ello, mas que recomendaciones de sus
allegados y costumbres que pasan de generacion en generacion, muchas madres
de niflos con LPH, deciden dejar de amamantarlos debido a las molestia,
dificultades fisicas y emocionales, que observan (34).

Se evidencio la poca informacion que poseen las madres respecto al tema, donde
la mayoria afirma que no recibieron informacion alguna, lo cual indica el escaso
interés por parte de los profesionales de la salud en difundir y socializar el manejo
del tema en esta poblacion lo que es preocupante, ya que tener un acompafamiento
continuo por parte del personal de salud facilitaria el proceso de lactancia materna
en nifios con LPH, asi como de igual forma mejoraria la salud emocional de las
madres. En su estudio Kim Maurien afirma que todos los padres participantes
coincidieron en la necesidad de un punto de contacto y un marco general para una
orientacion mas clara; lo que facilitaria el proceso con sus hijos(55).
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8. CONCLUSIONES

En su totalidad las madres patrticipantes del estudio refirieron vivir momentos de
angustia, estrés, tristeza y frustracion ante la impotencia de no lograr amamantar
con éxito a su bebé.

Las madres en medio de su desesperacion buscan refugio y consuelo espiritual
resguardandose en su fe por Dios, pidiendo ayuda para afrontar de la mejor forma
el gran reto que trae consigo la condicion de su bebé.

En sus relatos las madres recalcaban la importancia de contar con el
acompafiamiento familiar, esto les brindaba seguridad y tranquilidad ante la
adversidad.

Es deficiente la orientacion y acompafamiento por parte del personal de salud a las
madres y familias de nifios con LPH, durante el proceso de adaptacion a la lactancia
materna de nifios con LPH.

La madre que informé tener conocimiento del diagndstico de su bebé antes del parto
mostrd un mejor proceso de adaptacion, ya que pudo indagar sobre el tema y lograr
alternativas, que le permitieron prepararse un poco para la llegada de su hijo.
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9. RECOMENDACIONES

Antes de finalizar se sugieren algunas recomendaciones a partir del desarrollo de la
investigacion, cuya implementacion podria aportar a futuras investigaciones, al
desarrollo profesional de enfermeria en el area asistencial y mejorar la calidad de
atencion al binomio madre- hijo en materia de la lactancia a nifios con LPH.

Con relacion a la Universidad, se recomienda recalcar la importancia de un
componente enfocado en proporcionar el conocimiento necesario para lograr la
lactancia materna exitosa en nifios cuya condicibn neuromotora ocasione
complicaciones en su alimentacion; asi como desarrollar tematicas que faciliten
el abordaje de las madres desde una perspectiva holistica, con el fin de brindar
apoyo emocional y asesoria durante el proceso de adaptacion la condicion de
su bebé.

Con relacion a los profesionales de enfermeria que se desempefian en el area
materno infantil, se recomienda indagar y crear estrategias educativas que
permitan llevar de la mano a las madres de nifios con LPH, en este proceso que
se torna para ellas tormentoso, al no contar con un acompafiamiento continuo
de quienes para ellas poseen el conocimiento que facilitarian la lactancia
materna de su bebé.

A nivel regional se recomienda la creacibn de grupos de apoyo Yy
acompafamiento, a las madres y familias de nifios con LPH, dirigidos por
profesionales dispuestos a orientar y resolver las dudas que puede surgir a raiz
de la condicién del bebé.
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Anexo A. Formato consentimiento informado para investigaciones

=
© e\
icontec
soso | | 150 oon m L\
wnmi saceewna  oscensnss

UNIVERSIDAD SURCLOMBIANA

PROCESO INVESTIGACION

FORMATO CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
INVESTIGACIONES

Significado de la experiencia de las
madres al amamantar a su hijo con labio
leporino y/o paladar hendido

Titulo del proyecto de
investigacion:

Nombre del investigador
principal:

Sede donde se realiza el estudio: Neiva — Huila
Nombre del participante:

Alix Yaneth Perdomo Romero

A usted se le esta invitando a participar en el estudio de investigacion médica. Antes
de decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con
absoluta libertad de preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus
dudas al respecto.

Una vez haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le
pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia
firmada y fechada.

1. Objetivo del estudio: Describir el significado de la experiencia de las madres al
amamantar a su hijo con labio leporino o paladar hendido.

2. Justificacion del estudio: Teniendo en cuenta que a nivel pais son pocos los
estudios realizados sobre esta temética y que en la ruta de promocién y
mantenimiento de la salud (RPMS) segun la resolucion 3280 de 2018, una de las
actividades de valoracion integral para los bebes es la atencién por profesional de
enfermeria, medicina general o nutricion para la promocion y apoyo de la lactancia
materna exclusiva asegurandose de un adecuado inicio y proceso de
mantenimiento de la misma mediante la orientacion efectiva a la mujer lactante y/ o
las personas significativas.
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Se plantea este trabajo investigativo que tiene como objetivo conocer las
experiencias en lactancia materna de los padres de bebes con labio leporino y
paladar hendido, con el propésito de que los resultados sirvan como herramienta
para disefiar programas de educacion a los padres, en aras de fortalecer sus
conocimientos sobre las técnicas adecuadas de amamantamiento en bebes con
este tipo de defectos congénitos y a su vez comprendan la importancia de la
lactancia materna como principal fuente de alimento.

El estudio es viable, es complemento de investigaciones que se han realizado a
nivel pais y cuenta con tres investigadoras que disponen de tiempo para realizar la
investigacion.

3. Beneficios del estudio: por medio de este estudio se pueda acceder a la
creacion de centros de apoyos donde se permita el acompafiamiento a las madres
en el proceso de lactancia materna de los nifios con labio leporino y/o paladar
hendido.

4. Procedimientos del estudio: Luego de identificar a los participantes de la
investigacion y asegurar que cada uno haya comprendido totalmente la informacion
suministrada acerca del estudio se pedira que firme el consentimiento informado.

La técnica empleada sera la entrevista a profundidad, la intencionalidad principal de
este tipo de técnica es adentrase en la vida del otro, penetrar y detallar en lo
trascendente, descifrar y comprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las
angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes del entrevistado. Se
realizard preguntas que permitan abordar el fenbmeno de investigacion.

5. Riesgos asociados al estudio: La investigaciéon se clasifica en la categoria de
investigacién sin riesgo, puesto que la participacion en esta investigacion no tendra
ninguna repercusion negativa sobre la salud fisica, mental-emociona.

6. Aclaraciones: Su decision de participar en el estudio es completamente
voluntaria. No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no
aceptar la invitacién. Si decide participar en el estudio puede retirarse en el
momento que lo desee, aun cuando el investigador responsable no se lo solicite,
pudiendo informar o no, las razones de su decision, la cual sera respetada en su
integridad. No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio. No recibira pago
por su participacion. En el transcurso del estudio usted podréa solicitar informacion
actualizada sobre el mismo, al investigador responsable. La informacion obtenida
en este estudio, utilizada para la identificaciébn de cada paciente, sera mantenida
con estricta confidencialidad por el grupo de investigadores.
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Si tiene alguna pregunta o si desea alguna aclaracion por favor comunicarse con
el(la) Investigador(a) Alix Yaneth Perdomo Romero al teléfono 3002643363, con el
(la) investigadora Karen Juliana Vivas Horta al teléfono 3232243629 y/o con el(la)
Investigador(a) Jessenia Alvarez Pérez al teléfono 3172806737 y/o con el(la)
Investigador(a) Maira Sofia Rivera Plazas al teléfono 3118047315 . Si considera que
no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo desea, firmar
el consentimiento informado que forma parte de este documento.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cédula
de ciudadania numero expedida en la ciudad de
he leido y comprendido la informacion anterior y mis
preguntas han sido contestadas de manera satisfactoria por el investigador que me
entrevistd. He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio
pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos, por lo tanto, deseo
participar voluntariamente en el proyecto de investigacion.

Nombres y Apellidos del Participante

Firma del Participante
C.C.

Nombre del Testigo

Firmadel Testigo
CC.
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Esta parte debe ser completada por el investigador o su responsable. He
explicado a la persona el propésito de la
investigacion, le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implican su
participacion. He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he
preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad
correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me apego a ella
(Resolucién 8430 de 1993) una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas,
se procedi6 a firmar el presente documento.

Firmadel Investigador

Fecha:
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DESISTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cedula
de ciudadania numero expedida en la cuidad de
he participado voluntariamente en el estudio en mencion
hasta el dia de hoy (dd/mm/aaaa), donde haciendo uso de mi derecho de retirarme
voluntariamente en cualquier fase del desarrollo del estudio, sin que esto ocasione
ningun tipo de represalia contra mi, decido a partir de este momento no participar
mAas en esta investigacion, siendo expuestos mis motivos de desistimiento a
continuacion:

Como constancia del desistimiento en la participacion de este estudio firman a
continuacion:

Firma de la persona que desiste de su
participacion en el estudio

C.C.

Fecha:

Firma del testigo (si aplica)
C.C.
Fecha:

Firma de uno de los investigadores
C.C.
Fecha:
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Anexo B. Formato acuerdo de confidencialidad para investigaciones

UNIVERSIDAD SURCLOMBIANA

PROCESO INVESTIGACION

FORMATO ACUERDO DE CONFIDENCIALIDAD PARA
INVESTIGADORES

Yo, Alix Yaneth Perdomo Romero, identificado con cédula de ciudadana ndmero
36184052 expedida en la ciudad de Neiva, como investigador principal, Karen
Juliana Vivas Horta, identificado con cédula de ciudadania nimero 1075545863
expedida en la ciudad de Aipe, Jessenia Alvarez Pérez, identificado con cédula de
ciudadania numero 1075545620 expedida enla ciudad de Aipe y Maira Sofia Rivera
Plazas, identificado con cedula de ciudadania numero 1083927397 expedida en la
cuidad de Pitalito como coinvestigadores del proyecto SIGNIFICADO DE LA
EXPERIENCIA DE LAS MADRES AL AMAMANTAR A SU HIJO CON LABIO
LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO me comprometo a:

1. Mantener total confidencialidad de todo tipo de informacion que sea
recolectada sobre los sujetos de investigacion que participaran en el estudio.

2. Velar porque los coinvestigadores y demas colaboradores en esta
investigacién guarden total confidencialidad de los datos obtenidos en la
investigacion.

3. Mantener en reserva y no divulgar ningun dato personal.

4. Obtener en la entrevista solamente los datos necesarios de acuerdo con las
variables que sevan a analizar en el trabajo.

5. Utilizar los datos recolectados solamente para el cumplimiento de los
objetivos de estainvestigacion y no de otras subsiguientes.

6. Ser responsable y honesto en el manejo de la informacién recolectada
con finesinvestigativos.

7. Continuar guardando la confidencialidad de los datos y respetando todos los
puntos de este acuerdo aun después de terminado el proyecto de
investigacion.

8. Asumir la responsabilidad de los dafios, prejuicios y demas consecuencias
profesionales civiles y /o penales a que hubiere lugar en el caso de faltar a
las normas éticas y legales vigentes para la realizacion de investigacion con
seres humanos.

Por medio del presente acepto y estoy de acuerdo con las condiciones y provisiones

73



contenidas en este documento. En prueba de ello, se firma a los dias, del mes
de del afio

NOMBRE DEL INVESTIGADOR PRINICIPAL

Alix Yaneth Perdomo Romero

P e R >

FIRMA

C.C. 36184052

Teléfono: 3002643363

Email: alixyaneth.perdomo@usco.edu.co

Los coinvestigadores, identificados como aparece al pie de su firma, aceptan
igualmente todoslos puntos contenidos en este acuerdo.

NOMBRE COINVESTIGADOR 1 NOMBRE COINVESTIGADOR 2

Ka(eu\ (\A)Q\CUAO d\LJ:(_S Uessena Puaver perez .

FIRMA FIRMA:

CC. 1075545863 CC. 1075545620

Teléfono: 3232243629 Teléfono: 3172806737

Email: u20171156913@usco.edu.co Email: u20172163503@usco.edu.co

NOMBRE COINVESTIGADOR 3

wq{{q gcyﬁg K\\)Ua @\Uﬂuﬁ

FIRMA

CC. 1083927297

Teléfono: 3118047315

Email: u20172162243@usco.edu.co

Soporte legal: Referente a cumplir con los lineamientos éticos establecidos segun
la ResolucionN° 008430 de 1993, “Por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativaspara la investigacion en salud”.
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