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PRESENTACION

La presente guia nace en el seno de la Asociacion de Fisurados y Labio Leporino de Castellon,
Valencia y Alicante (AFICAVAL), con la intencion de que sirva de ayuda para aquellos padres y
madres que conocen que su hijo va a nacer o ha nacido con la malformacion congénita
denominada labio leporino y/o fisura palatina.

AFICAVAL nacio en el afio 2002 gracias al firme compromiso de un grupo de madres y padres que
consideraron necesaria la union de esfuerzos e informacion, que es bdsicamente lo que todos los
que nos enfrentamos a esta situacion necesitamos.

Desde entonces, hemos estado desarrollando diferentes acciones, proyectos, charlas informativas,
etc. encaminado todo ello a la mejora del tratamiento de nuestros hijos, y ofrecer la informacion
de la que se dispone. En esta ocasion, nos hemos decidido por la elaboracion de esta guia para
hacer llegar de una forma clara esta informacion a todos los padres y madres que lo requieran.

Esta guia contiene informacion clara y concisa de todos aquellos aspectos relevantes que tienen
que ver con el tratamiento de las personas que nacen con esta malformacion, en todos sus
aspectos.

Al afrontar la elaboracion de esta guia, es mucha y muy variada la informacion de la que se
dispone, pero gracias a los profesionales que han intervenido en la elaboracion del documento, y
todos aquellos que a lo largo de estos afios han colaborado con AFICAVAL, se ha podido concretar
unos contenidos bdsicos y que con toda seguridad los padres y madres encontrardn muy
interesantes.

AFICAVAL
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1. Introduccion

La fisura labio-palatina es una de las malformaciones congénitas mas frecuentes que afecta, a
nivel mundial, a uno de cada 500 6 1000 nacidos vivos. De éstos, aproximadamente el 25%
padecen paladar hendido, 25% labio leporino, y un 50% ambos.

En el periodo embrionario, las estructuras de la boca se forman en los primeros meses de
embarazo. Durante ese tiempo, las partes del paladar superior y el labio superior normalmente se
unen. Cuando esta unién no ocurre, el bebé tiene un labio leporino y/o paladar hendido. Un nifio
puede tener labio leporino, paladar hendido o ambos.

Existe controversia sobre las causas de las fisuras labio palatinas, si bien lo mas cominmente
aceptado es que se trata de una malformacion con causas genéticas influidas por diferentes
causas ambientales, trastornos del metabolismo del acido fdlico, factores nutricionales, exposicidn
a toxicos, drogas...

La mayor parte de los Fisurados son, por lo demas, nifios absolutamente normales, aunque es algo
frecuente la aparicion de otros sintomas asociados, configurando sindromes (Pierre Robin,
Treacher Collins, Displasia Cleidocraneal...).

Hay que destacar que el tratamiento de esta malformacion debe de tener necesariamente un
caracter multidisciplinar, trabajando de forma coordinada en la evaluacién y tratamiento de los
problemas del fisurado.

Es muy importante la informaciéon precoz a los padres, al respecto de las expectativas y
tratamiento que va a requerir el nifio.

El minimo de especialistas requeridos, segin la American Cleft Palate Association (ACPA) y el
Eurocleft, se compone de cirujano, ortodoncista y logopeda, si bien a lo largo del desarrollo deben

de intervenir otros profesionales de la salud. Se requiere, pues, un tratamiento multidisciplinar.

En las siguientes paginas vamos a hacer un resumen de cada tipo de intervencion, no con criterios
cronoldgicos, sino por tipo de intervencion sobre el afectado.

[5]
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2. Primeras semanas de vida

Alimentacion

La alimentacion es uno de los aspectos que inquieta mas a los padres de un nifio nacido con labio
leporino y/o paladar hendido. Al igual que con todo bebé, toma cierto tiempo y practica
encontrar un método de alimentacion que le resulte bien al bebé y a los padres.

Los ninos nacidos con una fisura presentan un conjunto especial de problemas relacionados con la
incapacidad que tienen de succionar facilmente con la boca. Podria ser necesario que pruebes
varios métodos antes de encontrar uno que le convenga al bebé.

Biberones

Hay varios tipos de biberones para los bebés que tienen 1
problemas de alimentacién. Algunos nifios usan un biberdn «c'ﬁ
regular y una tetina en la que se ha recortado una “X” grande.

Otros podrian requerir el uso de biberones especiales, por
ejemplo el biberon de Medela®.

Lactancia materna

Aun cuando algunas madres logran amamantar a sus bebés, ellas reconocen que esa actividad
requiere una dedicacion considerable. La mayoria dice haber tenido que suplementar la lactancia
materna con el biberdn, especialmente cuando el bebé estad cansado o enfermo. Los bebés con
labio leporino/paladar hendido tienen dificultad en prenderse del pecho, pues tienen que usar los
labios y las encias para succionar la mama y hacer bajar la leche.

La mayoria de las madres que ha decidido alimentar a sus bebés con leche materna han optado

por extraerse la leche y darsela al bebé en biberdn. Cualquiera que sea la decisidn que tomes,
existen recursos que pueden ayudarle a encontrar el método mejor adaptado para ti y tu bebé.

[6]
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Dificultades y soluciones

Con suerte, tU y tu bebé encontraréis rapidamente una pauta y un método de alimentacién que
os resulte adecuado.

La mayoria de los padres encuentra que los problemas de alimentacién van disminuyendo mucho
en los primeros meses. He aqui algunas inquietudes comunes que los padres han experimentado:

e Tiempo

Una queja frecuente es el largo periodo de tiempo que requiere alimentar al bebé,
especialmente al comienzo.

La mayoria de los bebés tarda de 30 a 60 minutos por sesidén. No hay una solucidén real a tal
inquietud, salvo ajustarse a ella. Como dijo una madre: “Este tiempo especial de tocar y abrazar
al bebé le brinda una dosis adicional de afecto y muestras de amor que él necesita.”

e Cantidad

Ademas de preocuparse por el tiempo que el bebé requiere para comer, los padres se han
sentido preocupadas por la cantidad que comian.

us bebés tienden a comer cantidades mas pr”'r mas a menudc
fuerzo extra que hacen al chupar del biberén y se cansan mas

irujano observardn el aumento de peso del bebé y hardn ajustes
bebés requieren leche preparada con mas calorias.

Esta posicion
e Leche que se

Ocasionalmente, el pr
bebé.

Conviene reajustar la p

tiene dificultades, quiz

fr.e%nte, aunque la may
corte suficientemente g

“espesar” el preparado.
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* Negativa a comer

Lo mas importante es tranquilizarse. Si tu bebé te nota nervioso/a, podria ser mas dificil que
coma, y podria rehusar tomar el biberdn.

Habria que experimentar con diferentes biberones, tetinas y tamanos de agujero en la tetina.
Ten presente que los bebés con fisuras necesitan que se les haga eructar mas a menudo, pues
tienden a tragar mas aire durante la alimentacién.

* Temperatura

Muchos padres han encontrado que su nifio preferia un preparado para biberén mas caliente de
lo esperable. Algunos bebés reaccionan negativamente a un preparado o a alimentos ofrecidos a
temperatura ambiente. Si tu bebé estd inquieto o irritable con la comida, trata de calentarla un
poco. Procede con cautela y prueba el alimento antes de darselo al bebé.

Es importante saber que, en los dias posteriores a una intervencion quiruirgica, la comida que se
le dé al bebé no debe de ser caliente. Ademas, cuando se interviene al nifio con labio leporino en
los primeros meses de edad, debes de acostumbrar a tu hijo a darle comida con cuchara, puesto
gue con el labio intervenido no debe de probar el biberdn.

e Horario
Tu bebé es como cualquier otro bebé, y con el tiempo desarrollard un horario de alimentacion.
¢ Ayuda

Al igual que con cualquier otro bebé, es importante que los nuevos padres hagan una pausa y
descansen.

No debe pensar que porque tu nifio tiene una fisura eres la Unica persona que puede o debe
alimentar a tu bebé. Cuando pides a familiares y amigos que aprendan a alimentar al bebé, les
ayudas a darse cuenta de cuan sencillo es alimentarlo y contribuye a reducir las tensiones y los
miedos. Es una excelente manera de ayudar a que los abuelos, hermanos y otras personas
establezcan lazos afectivos con el bebé.

Mas significativo aun es el hecho de que te brinda momentos indispensables de descanso.
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3. TRATAMIENTO QUIRURGICO

En este punto siempre hay que dejarse aconsejar por los especialistas en cirugia maxilo-facial.

La intervencion del labio se suele realizar en torno a los 6-8 meses de edad. En el caso de fisuras
bilaterales, el cirujano podria optar por cerrar el labio en dos veces. Tras esta primera
intervencion, el resultado estético es muy llamativo, dado que cambia totalmente la fisonomia del
nifo.

La intervencién del paladar tiene una finalidad mas funcional que estética, dado que se pretende
conseguir una deglucion correcta de alimentos, una correcta respiracién y habla.

El paladar se puede intervenir en una o mas intervenciones, segun la tipologia de hendidura. Es
habitual que el paladar blando se cierre a los 18 meses de edad, y el paladar duro a los 4 afios.

Los nifios suelen estar varios dias en el hospital para que los cirujanos puedan comprobar su
evolucién.

Es importante saber que, tras una intervencion, al nifio se le suele inmovilizar la articulacion del
codo con unos manguitos, para evitar que se toque la zona intervenida, evitando asi infecciones y
posibles alteraciones de los resultados de la cirugia.

La alimentacién en el post-operatorio sera liquida o triturada y fria, aspecto que debera de ser
tenido en cuenta por los padres, para acostumbrar al nifio a estos habitos que deberdn durar un
mes aproximadamente.

Hay que tener en cuenta que, tras el cierre del labio, el nifio no podra alimentarse con biberén, y
es aconsejable que se acostumbre a comer con cuchara antes de la intervencién.

Es posible que el nifio requiera una intervencion a los 10 afios aproximadamente, para “soldar” la
encia con un auto-injerto 6seo de la cresta iliaca. Esta intervencion serd llevada a cabo en
combinacidn el ortodoncista, dado que sera éste el que deba de preparar el paladar para llevar a
cabo la intervencion, y para favorecer la denticién del nifio.

Hasta aqui, estas habran sido las intervenciones que pueda haber tenido el nifio desde el punto de
vista funcional. Cuando termine el crecimiento, cabe la posibilidad de realizar un retoque estético

del labio o de |a aleta nasal.
i FN R i

#
¥
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4. LOGOPEDIA

Las malformaciones congénitas de labio leporino y fisura palatina precisan tratamientos que
obligan a la intervencién de un equipo multidisciplinar con el fin de conseguir restablecer las
funciones propias de los drganos afectados en el menor tiempo posible.

La logopedia es la disciplina que colabora con la medicina, la cirugia maxilofacial y la odontologia,
complementando sus tratamientos y mediante técnicas concretas y masajes ayuda a mejorar la
musculatura orofacial y sus funciones.

Desde el dmbito logopédico al trastorno que estas malformaciones ocasionan se le denomina
disglosia. El equipo que realiza dicha valoracion, formado por el psicélogo y logopeda, van
encaminados a recabar la mayor informacion posible del médico pediatra, cirujano maxilofacial y
odontdlogo que nos situara en la etapa en la que se encuentra el nifio, la cirugia realizada, las
intervenciones que se han hecho, la fase en la que se encuentra y el prondstico a medio y largo
plazo. Por parte del equipo psico-logopédico y siempre atendiendo a la clinica que nos vaya
facilitando el cirujano maxilofacial nuestra intervencién va encaminada a analizar el
funcionamiento de la deglucidn, la articulacién, la audicién la fluidez verbal y la fonacién. Desde
el ambito psicoldgico se valora la repercusion psicoldgica que en el nifio esta teniendo, en el
entorno familiar y en su proceso de aprendizaje.

Hay que tener en cuenta que estos nifios en su mayoria deben someterse a varias intervenciones
acarreando el consiguiente absentismo escolar, la reduccién en su integracion social y el
retraimiento que presentan al tomar conciencia de su defecto verbal.

¢Qué es la disglosia?

Es un trastorno de la articulacién de los fonemas, consecuente con las alteraciones anatémicas
y/o fisiolégicas de los drganos articulatorios periféricos, que dificultan el funcionamiento
lingliistico. Generalmente no cursan con ningun déficit intelectual y sin alteraciones neuroldgicas
ni sensoriales a excepcion de la audicién.

¢Con qué dificultades se encuentran estos nifios?
Es dificil generalizar ya que cada nifio se encuentra inmerso en un nucleo familiar y social distinto
de manera que en la clinica diaria nos podemos encontrar con dificultades meramente mecanicas

producidas por su malformacién o con patologias adyacentes como déficit de audicidn, retraso
escolar, alteraciones psicoldgicas y otras que hacen mas laboriosa su intervencion.

[10]
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¢Como se diagnostica una disglosia?

Desde el ambito puramente logopédico el diagnostico de la disglosia es bastante sencillo al
corresponder sus causas a un origen de malformaciéon organica. En nuestra experiencia hemos
visto siempre la necesidad de trabajar estas patologias desde el equipo multidisciplinar, ya que
con frecuencia, las alteraciones psicolégicas conllevan, inhibiciones, alteraciones de la
personalidad e inseguridad que sin presentar problemas cognitivos, de no ser correctamente
tratados, estos nifios pueden desencadenar en fracaso escolar ya que el lenguaje se aprende y se
desarrolla utilizdndolo y su falta de fluidez verbal los hace retraerse. A ello hay que afiadir que por
desgracia no siempre estos nifnos son sometidos a una sola intervencion quirdrgica sino a varias
con sus consiguiente hospitalizaciones, factores todos ellos que los hacen ser y sentirse diferentes
al resto de los compafieros.

é¢Qué consecuencias puede tener la disglosia?

Pueden presentar en logopedia problemas de deglucidn, habla, audicién, voz y comunicacion. En
psicologia y teniendo en cuenta las edades tan tempranas en que se manifiestan estas patologias,
casi todas de origen congénito, y considerando, ademas, que la infancia es determinante para el
desarrollo psicolégico del nifio, no podemos obviar que lo mas probable es que padezcan periodos
depresivos, pocas habilidades sociales, sobretodo relacionadas con la comunicacion, baja
autoestima vy dificultades de adaptacién escolar por problemas de tipo perceptivo-discrimitativo e
integracion fonoldgica.

éLos nifios que nacen con fisura palatina y/o labio leporino presentan alguna vez problemas en
el habla?

Si, ya que tanto los labios como el paladar son érganos fundamentales en la articulacion y
produccién del habla y, consecuentemente, la alteraciéon tanto anatémica como funcional,
provocard dificultades en el punto y en el modo de articulacion de los fonemas, afectando,
ademas a la entonacion del habla por estar comprometidos parte de los resonadores orofaciales.
Asi pues, las dislalias organicas multiples asi como alteraciones en la resonancia de la voz van a
estar presentes.

Las alteraciones mas comunes se encuentran en el habla, afectando también a funciones
primarias como deglucidn, masticacién y respiracién; y generalmente son las siguientes:

Rinolalia abierta. (Dificultad para emitir sonidos oclusivos: /k/ /p/ /t/)
Resonancia nasal. (Rinolalia - Voz nasalizada)

Soplo nasal. (El aire se escapa por la nariz al hablar)

Disfonia. (Voz ronca)

Ronquido nasal y faringeo.

Disfagia. (Dificultades para tragar)

ANENENENENEN
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v" Problemas de deglucién asociados con escape de liquidos, compensaciones en la posicion
lingual, compromiso masticatorio y consecuentes alteraciones en la oclusion dental.

Fonacion intermitente. (Falta flujo de aire constante al hablar)

Respiracion bucal.

Dificultades de articulacion sobretodo en fonemas labiales y velopalatales.

AN

¢Hay varios tipos de disglosias?

Si, se denominan segun el érgano que se encuentra alterado y las mas frecuentes son:

Disglosias labiales

Disglosias mandibulares

Disglosias dentales

Disglosias linguales

Disglosias velopalatales

Disglosias mixtas, con mas de un organo afectado.

DN NI NI N NN

¢Qué tratamiento se debe aplicar?

Como cualquier tratamiento se debe corresponder su aplicacién a la clinica que presenta. Por lo
general, y después de haber valorado las consecuencias articulatorias, teniendo presente la
técnica quirdrgica y el pronéstico que el nifio presenta, se le aplicardan las técnicas
correspondientes. No obstante, con mucha frecuencia, la intervencién tanto logopédica como
psicologica debe comenzar lo mas tempranamente posible ya que, por una lado debemos instruir
tanto al paciente como a sus padres en el manejo y reeducacidn de funciones primarias basicas
como son masticacion, respiracion, deglucidn y succion funcional, que la mayoria de las veces van
a estar alteradas. Ya desde este primer momento es fundamental sentar las bases para funciones
secundarias pero basicas para la comunicacién como son la voz y el habla.

Es pues, sumamente importante la intervencion tanto directa con el nifio de forma ludica como la
indirecta con pautas concretas para los padres o educadores, quienes trataran a diario con el nifio
adaptando y facilitando estas funciones sin olvidar la importancia de la motivacién y regulacién de
todas las conductas asociadas que puedan ir apareciendo. El tratamiento ha de ser
necesariamente multidisciplinar abarcando aspectos tanto logopédicos como psicoldgicos y de
integracién tanto social como escolar.

¢Cuales son los'objetivos de la rehabilitacion logopédica?
Los objetivos de la rehabilitacién van dirigidos a corregir los trastornos de:

v’ La articulacién.
v’ La respiracion y coordinacién fono-respiratoria.
v’ Las resonancias orofaciales.
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v’ La tonificacién y movilidad de la musculatura orofacial.
v La deglucidon y masticacién.

é¢Cuando comienza la rehabilitacion logopédica?

La intervencidn psico — logopédica en padres comienza desde el mismo momento del nacimiento
del nifio incidiendo en el apoyo psicoldgico, orientacion de posturas e instrumentos para su
deglucién.

Atenciéon Temprana: (de 0 a 3 afios)
e El logopeda orienta e instruye a los padres y familiares del nifilo para una correcta
alimentacion, tetinas adecuadas y utensilios de ayuda.
e Estimulacién Orofacial. (Mediante masajes y otras técnicas de estimulacion para mejorar la
cicatriz labial)
e Coordinacién visomotora y visomanual.

e Estimulacion Auditiva.

En cuanto a la rehabilitacion logopédica directamente con el nifio, el tratamiento comienza
cuando se hayan obtenido las condiciones favorables quirurgicas y odontolédgicas para poder
actuar en las estructuras orofaciales y en su funcionalidad.

Ello dependerd de la edad cronolégica pero también de su grado de maduracién y colaboracién. A
la edad de 3 afios ya se puede combinar una intervencion directa con las pautas y orientaciones
familiares.

A partir de los 3 afos, y con la entrada del nifio en la escuela, debemos seguir coordinando
esfuerzos implicando a todos los agentes educativos, de manera que los aprendizajes estén
contextualizados. Normalmente durante la etapa de infantil, incluso durante los primeros cursos
de la primaria, el nifio va a seguir necesitando ayuda para consolidar la rehabilitacion.

[13]
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5. TRATAMIENTO DE ORTODONCIA

La ortodoncia es la parte de la odontologia que se encarga del alineamiento dentario y la
correccion de los maxilares por medio de aparatologia fija o removible.

Hoy en dia mucha gente lleva aparatos, ya sean adultos o nifios. Por eso el primer mensaje que
gueremos trasmitir desde nuestro punto de vista como especialistas en ortodoncia es que en los
nifios con problemas de paladar fisurado, el tratamiento de ortodoncia se planificard igual que si el
nifio tiene el paladar bien formado. Es decir que la maloclusiéon que padecen los nifios con paladar
fisurado se trata igual que los nifios que tienen un paladar bien formado.

Lo normal es que sobre los 6 6 7 afios el cirujano os informe que es recomendable que lo vea un
ortodoncista. Una vez mads vuelve a ser lo normal, ya que nosotros recomendamos que todos los
nifios hagan una primera revision ortoddncica con el ortodoncista antes de los 7 afios.

Asi que una vez se hace la primera visita, el ortodoncista por medio de unas radiografias,
determinara el momento mas idoneo para tratar la maloclusion. Generalmente lo mas comun es
que el niflo presente un paladar estrecho y muerda en mordida cruzada, y que falte un incisivo
lateral superior del lado de Ila fisura del paladar. Puede a su vez que tengan algun diente muy
pequeiiito que sea microddntico y que no sirva para nada ya que el tamano seria como de un
guisante. Todo esto se determinard con la radiografia. De manera que si el paciente tiene como
hemos comentado un diente mini, sera el ortodoncista es que lo detecte ya que ese diente suele
encontrarse cerca de la fisura y molesta a la erupcidn correcta de los dientes vecinos. Muchas
veces habra que mandar su extraccion ya que el objetivo en estas edades es conseguir que el nifio
tenga un paladar lo mas ancho posible y un alineamiento dentario de los dientes del frente.

Lo mas comun en estas edades es realizar un tratamiento en dos fases. Una que se iniciard sobre
los 7 afios y que tiene una duracién de 18 meses y otra sobre los 12 anos y que tiene una duracion
de 24 meses. Como ya se ha dicho, este es el mismo protocolo de trabajo si el nifio tuviera el
paladar estrecho pero no fisurado. Este tratamiento en dos fases, permite tratar los huesos y en la
segunda fase tratar los dientes.

El caso mas frecuente es el de los paladares estrechos. Como a los 7 anos el paladar todavia no se
ha soldado y en medio tienen una zona de cartilago en crecimiento, con un aparato fijo se puede
ensanchar, logrando con ello el crecimiento-y la formacién de hueso nuevo. A nivel de la fisura
seguiremos teniendo el problema de la falta de hueso para la correcta erupcién del canino
permanente. Por eso muchas. veces tras el tratamiento de ortodoncia de la primera fase, es
necesario en injerto dseo que realizard el cirujano para permitir que el canino erupcione a través
del hueso nuevo.

En un caso tipico, podriamos ver como el paladar estd estrecho y los incisivos izquierdos muerden
por-detras de los inferiores. Lo mas normal seria poner un aparato que expanda el paladar
progresivamente, sin someter el tejido del paladar a una tension excesiva para evitar que el
paladar sufra una apertura a causa de la expansién.

[14]
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Este aparato llamado disyuncidn tiene un tornillo que suavemente vamos expandiendo con el fin
de normalizar la anchura de los maxilares.
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Hemos dicho que el tratamiento de hueso duraria 18 meses, eso hace que si empieza sobre los 7
afios, a los 9 se le quiten los aparatos y le dejemos sin aparato o con un aparato de quita y pon

para dormir.

De los 9 afos hasta los 12 se van haciendo revisiones cada afio para ver cdmo crece y cuando tiene
todos los dientes en boca, se empieza la segunda fase con brackets en todos los dientes.

[15]
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Una vez conseguido una forma correcta de arcada, mantenemos el espacio del diente que suele
faltar y lo dejamos preparado para poner un diente falso que mantenga la apariencia y el espacio.

Asi que sobre los 15 afios uno tiene un boca muy decente y puede tener un desarrollo oclusal y
psicolégico normal. Al final, con un tratamiento conjunto de varias disciplinas dentro del drea de la

boca, el nifios tiene su boca arreglada, y aunque el viaje sea largo, la posibilidad de tener una
sonrisa bonita es algo que todos pueden conseguir.
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6. ASPECTOS PSICOLOGICOS

Ante el diagndstico médico, los padres pasardn a sentir un cimulo de sentimientos que les
hardn situarse en varias fases de la aceptacién de la enfermedad. No son necesariamente
correlativas, puede ser que pasen de una a otra, teniendo la sensacion de que se retrocede,
hasta llegar a la aceptacion. Es normal desarrollarlas y, el entorno y los especialistas, deben
corroborar que no se estancan en ninguna de las dos primeras.

1. En la negacion se puede pensar que la situacion no puede estar sucediendo, puede
ser un error médico o simplemente se esta viviendo un mal suefio.

2. lLaira y el enfado, con los demas o con uno mismo, surgen al vivir las emociones
negativas que aparecen ante la nueva situacion.

3. La aceptacion se produce una vez comprendida y asimilada la situacion. Aparecen
los sentimientos de culpa a cerca de qué se podia haber evitado o estar mas
nerviosos al pensar en todo lo que viene.

Estrategias a seguir para mejorar la adaptacion

Siendo conscientes de que aunque es normal pasar por las anteriores fases si podemos
potenciar todas aquellas estrategias de afrontamiento que optimicen los recursos
personales y minimicen las emociones negativas. Debemos seguir las siguientes pautas:

v' Buscar informacién: asesorarse a través de los equipos médicos, logopédicos y
psicoldgicos de referencia acerca de cudles son los pasos a seguir. Confiar en su criterio.

v’ Utilizar las asociaciones: la busqueda de apoyo social ayudard a los familiares a
normalizar su vida.

v' Pensar en el “aqui y ahora” intentando no anticipar de forma ansiosa lo que va a venir.

Pensar de forma negativa no nos ayuda a hacer frente mejor a las cosas ni a evitar que

sucedan y sin embargo puede paralizarnos.

Cuidarse: Descansar, alimentarse adecuadamente.

Disponer de ocio y tiempo libre.

Evitar que la enfermedad no sea el centro de la vida: Se puede seguir trabajando,

haciendo actividades que nos gusten y teniendo momentos felices y positivos aunque

se padezca una enfermedad grave.

v’ Priorizar y centrarnos en las capacidades del nifio/a para aprender y hacer cosas, en su
capacidad afectiva y en otras capacidades que ird desarrollando. Pensemos en lo que
puede hacer y no tanto en lo que no hace, ello nos hara ser mas realistas.

ANRNEN

Autoestima

La autoestima es el valor que le damos a la imagen que los demds nos van reflejando a
cerca de nosotros mismos, asi como a la autoimagen que nos formamos de nosotros
mismos relacionada con nuestro autoconcepto, por ello dependera mucho de las primeras
fases de la vida, aunque ird cambiando con el tiempo. El concepto que se tenga en casa, en
la escuela, con los amigos, otros adultos, etc. conformard la seguridad en uno mismo. Un
niflo con buena autoestima sera un nifo activo, que se esfuerce por superarse, que no se
bloquee con los errores sino que aprenda de ellos y feliz.

[17]
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Poco a poco el nifio con labio leporino se va a desarrollar con normalidad y va a pertenecer
al mismo mundo que el resto de nifios que no presenten esta malformacién. Por ello
debemos asegurarnos de no sobreproteger al nifio, entendiendo que los padres,
frecuentemente, intentan “compensar” al nifio para que sufra menos.

No podemos quitarles la oportunidad de desarrollar sus potencialidades y la capacidad de
tolerancia a la frustracién. Para ello podemos seguir algunos pasos:

1. Incentivar el desarrollo de las responsabilidades del nifio. El nifio debe ir
adquiriendo autonomia y se le debe exigir, de manera positiva, algunos
compromisos.

2. Dar la oportunidad al nifio a que tome decisiones y resuelva algin problema.

3. Observar qué cualidades positivas tiene y reforzarlas, de modo que también se
sienta especial por ellas.

4. Reforzar con positivismo las conductas adecuadas del nifio.

5. Poner limites claros al niflo, ensenandole a prever las consecuencias de su
conducta.

6. Ensefiarle a resolver sus propios problemas y a aprender de sus errores y faltas, de
una forma positiva.

7. Fomentar con nuestras palabras y con actitudes la sociabilidad del nifo,
ofreciéndole situaciones en las que pueda desarrollarla (ej. participacion en grupos
infantiles y juveniles, invitar a los amigos a casa, dejarle que pase tiempo con otros
adultos y nifos).

8. Informar al nifio de aquello que quiera saber sobre su enfermedad y el tratamiento.
Las asociaciones y los especialistas podran ir asesorandole sobre cémo hacerlo.

1 Con buena autoestima...

e Competente

e Seguro

e Valioso

e Motivado para el aprendizaje
e (Capaz de pedir ayuda

e Responsable

e Solidario

e Comunicativo

e Comprensivo

e Abierto
e Tolerante
e Equilibrado

e Toma iniciativas

e Auténomo

e Creativo

e Optimista

e Se esfuerzay es constante

e Busca solucién a sus problemas
e Reconoce sus errores

[18]
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Con mala autoestima...

Sentimiento de inferioridad
Timido

Critico

Poco creativo

Inestabilidad emocional
Angustia y crisis de ansiedad
Indecision

Desanimo

Pereza

Verglienza

Culpabilidad

Miedos

Envidias

Evita situaciones para no equivocarse
Engafia, miente y culpa a los demas
Excesiva importancia a la opinidn de los demas

(19]
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7. Nuestra asociacion

La Asociacion de Fisurados y Labio Leporino de Castelldn, Valencia y Alicante (AFICAVAL)
esta formada por afectados y familiares de afectados por esta enfermedad.

Los principales objetivos que queremos conseguir es facilitar a los padres y madres de los
afectados toda la informacién disponible en cuanto a:

e Causas de la enfermedad.

e Cuidados basicos del bebé.

e Intervenciones quirudrgicas a realizar.

e Estimulacién precoz y logopedia.

e Ortodoncia.

e Aspectos psicologicos del adolescente.

e Reconocimiento del grado de discapacidad.

EJERCICIOS pE ASPIRACION

Se desarrollan proyectos y acciones tales como:

e Charlas-ponencias impartidas por profesionales que intervienen en el tratamiento
de la enfermedad: cirujanos, logopedas, ortodoncistas...

e Convivencias de fines de semana, con vistas a poder compartir informacion y
experiencias de forma mas cercana con otros padres y madres.

e Informacidén en los primeros momentos a los padres y madres.

e Informacidn y ayuda en la gestién de diferentes tramites ante la Administracion:
solicitud del grado de discapacidad, prestacion por hijo a cargo, prestacién
farmacéutica, familia numerosa, autorizacidn para el tratamiento de ortodoncia...

e Informacién actualizada de los centros de estimulacién precoz.

e Reivindicar ante la Administracién las mejoras econdmicas, educativas y sociales
para los afectados.

En definitiva, intentamos conseguir por un lado, que nuestros hijos puedan disponer de un
tratamiento global y, por otro, que los padres y madres que nos enfrentamos a esta
circunstancia dispongamos de la maxima informacién posible.

www.aficaval.com Castellon: 678407495
www.blogspot.aficaval.com Valencia: 665287449
www.facebook.com/aficaval Alicante: 610702769

info@aficaval.com




