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Resumen

Esta propuesta de investigacion tiene como objetivo analizar la influencia de las vivencias
de los cuidadores primarios de nifios con fisura de labio y paladar de 0 a 10 afios en el desarrollo
del apego. Por lo tanto, sera una investigacion cualitativa de tipo fenomenoldgica descriptiva e
interpretativa, en el que se usaran las entrevistas a profundidad, observacion participante, grupos
focales y analisis de documentos como principales métodos de recoleccion de datos,
considerando las cuestiones éticas correspondientes, en una muestra aproximada de 20 personas
distribuidas en cuatro subgrupos en los que se tomaran en cuenta factores como la edad del nifio,
tipo de FLAP, ubicacion geografica y nivel socioeconémico.

Con respecto a los hallazgos se espera que se identifique en las vivencias de los
cuidadores primarios, experiencias emocionales desde el amor hasta la ansiedad y tristeza,
variedad de estrategias de afrontamiento e impacto familiar, que influyan en el desarrollo de los
modelos de apego en los nifios. Siendo estos consistentes con las investigaciones previas
realizadas en la misma area de conocimiento que han utilizado distintos enfoques de
investigacion y han obtenido hallazgos similares a los esperados.

Palabras clave: Vivencias del cuidador/Modelos de apego/Cuidador primario/Fisura de labio y

paladar.



Abstract

This research proposal aims to analyze the influence of the experiences of primary
caregivers of children with cleft lip and palate from 0 to 10 years old on the development of
attachment. Therefore, it will be a qualitative research of a descriptive and interpretative
phenomenological type, in which in-depth interviews, participant observation, focus groups and
document analysis will be used as the main methods of data collection, considering the
corresponding ethical issues, in an approximate sample of 20 people distributed in four
subgroups in which factors such as the age of the child will be taken into account. type of FLAP,
geographic location, and socioeconomic status.

Regarding the findings, it is expected that emotional experiences from love to anxiety and
sadness, variety of coping strategies and family impact will be identified in the experiences of
primary caregivers, which influence the development of attachment models in children. These
are consistent with previous research carried out in the same area of knowledge that have used
different research approaches and have obtained similar findings to those expected.

Keywords: Caregiver Experiences/Attachment Models/Primary Caregiver/Cleft lip and palate
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Introduccion

A nivel mundial, la fisura de labio y paladar (FLAP) es una de las malformaciones
congeénitas que afecta a varias personas, y que ocasiona una serie de repercusiones en el ambito
emocional, psicoldgico y social, no solo a la persona que lo padece, sino también a sus
cuidadores primarios, puesto que al exponerse a una serie de experiencias emocionales, uso de
estrategias de afrontamiento diversas en el que en ocasiones se ven modificadas sus
percepciones, expectativas y rutinas, ademas de tener un impacto familiar, se ve afectada su
disponibilidad y sensibilidad para atender a las necesidades de estos, y consecuentemente se ve

una repercusion en el desarrollo del vinculo de apego entre el cuidado-nifio.

A pesar de que existen varias investigaciones dedicadas a estudiar la FLAP, son escasas
las que se centran en describir e interpretar las vivencias de los cuidadores y su relacion con el
desarrollo del apego desde un enfoque cualitativo, lo cual hace que se encuentren vacios en el
conocimiento de este que es necesario llenar para poder proponer intervenciones efectivas que
busquen fortalecer el vinculo entre el cuidador-nifio, y que a su vez se promueva el bienestar
integral de los cuidadores abordando sus vivencias durante todo el proceso de cuidado para

garantizar un desarrollo adecuado de los nifios con FLAP.



Capitulo I: Planteamiento del Proyecto
Justificacion

La FLAP es una malformacion congénita o ambiental que se presenta desde la gestacion,
por lo que ocasiona consecuencias fisicas, emocionales, mentales y sociales, tanto en los nifios
como en los progenitores o cuidadores primarios, debido a que estos deben enfrentarse a las
dificultades que ocasiona en la fonacion, alimentacion, audicion y habilidades de comunicacion
(Paucar et al., 2023).

En la actualidad, a nivel mundial, la FLAP “ocurre en 1 de cada 500 a 700 nacimientos”
teniendo una variacion segun el lugar y grupo étnico en el que se presente (Paucar et al., 2023).
En el Ecuador, se carece de datos exactos de la prevalencia o incidencia de FLAP, sin embargo,
las cifras que se conocen se obtienen de una investigacion realizada en Quito, Guayaquil y Cuenca,
en el que se refiere que corresponde al 0,15%, es decir, cada 14.97 por cada 10.000 nacidos vivos
tiene esta malformacion, lo cual representa una cantidad significativa de casos, que debido a una
carencia de informacion no se ha podido formular politicas de salud publica que beneficien a esta
poblacién (Cazar et al., 2020; Paucar et al., 2023).

Por otro lado, los modelos de apego se configuran en base a un patron de comportamiento
expresado por parte de los cuidadores primarios y/o progenitores de los nifios, el cual ante el
cuidado de un nifio con FLAP se empieza a moldear en base a las experiencias propias a nivel
individual, pareja, familiar y social (Gaceo, 2019), dado que “pueden sentir como las expectativas
e ilusiones que tenian sobre su hijo llegan a ser reemplazadas inmediatamente por otras demandas
de acuerdo al diagndstico y las necesidades inmediatas”(Gutiérrez, 2021).

De manera que, el desarrollo de esta investigacion tiene una implicacion personal,

practica, tedrica y social, debido que, ayudara a que tanto profesionales de la salud, cuidadores,



familiares y personas en general, adquieran mayor conocimiento acerca de las consecuencias que
puede acarrear esta malformacion, no solo en los nifios que la tienen, sino también en sus
cuidadores primarios, para asi disminuir el estigma y el desconocimiento que aln se presenta
hasta en la actualidad.
Pregunta de investigacion
¢Como influyen las vivencias de los cuidadores primarios de nifios de 0 a 10 afios con
FLAP en el desarrollo del apego?
Objetivo General
Analizar la influencia de las vivencias de los cuidadores primarios de nifios de 0 a 10
afios con FLAP en el desarrollo del apego.
Objetivos Especificos
1. ldentificar las vivencias de los cuidadores primarios en relacion con el cuidado de los
nifios con FLAP.
2. Reconocer el modelo de apego que ejercen los cuidadores primarios en los nifios con
FLAP.
3. Relacionar las vivencias con respecto al cuidado con los modelos de apego ejercido
por los cuidadores primarios en los nifios con FLAP.
Capitulo I1: Marco Tedrico
1. Marco Referencial
En este apartado se presentan las principales estadisticas de la FLAP y el apego, ademas,

estudios previos que sirven de base para la investigacion.



1.1.Fisura de Labio y Paladar

La FLAP es una de las malformaciones craneofaciales congénitas mas comunes que se
manifiesta de forma sindromica (FLAPS) y no sindromica (FLAPNS), cuyo diagndstico se realiza
durante el periodo gestacional mediante una ecografia, mientras que la extension de la condicién
se determina al nacer a traves de un examen fisico en el que se explora la nariz, paladar y boca
(Jara, 2019; Cazar et al., 2020; Paucar et al., 2023).

1.1.1. Incidencia de la Fisura de Labio y Paladar. La FLAP afecta a ““1 de cada 600 a
1000 nacidos vivos (NV)” en el mundo, esta variacion se da por las condiciones étnicas,
socioculturales y ubicacion geografica. De la misma manera, en Latinoamérica y El Caribe, la
incidencia de la FLAP es de un promedio de “10.49 por 10,000 NV”, teniendo la tasa més alta en
Bolivia, Ecuador y Paraguay, con 23.7, 14.97 y 13.3, respectivamente, mientras que la mas baja
en Venezuela con 7.92 (Cazar et al., 2020; Pillajo, 2020; Arpi y Pérez, 2021; Paucar et al., 2023).

En el Ecuador, el registro mas actual sobre la incidencia de la FLAP se encuentra en el
estudio denominado Panorama epidemioldgico de la fisura labiopalatina en Quito, Guayaquil y
Cuenca. Ecuador, 2010-2018 (Cazar et al., 2023), en el que se menciona que hay
aproximadamente 144.210 casos en NV, lo cual corresponde al 14.97 por cada 10.000 NV. Cabe
recalcar que estos datos son tomados Unicamente de tres ciudades del pais, por lo que no existe
una cifra general que abarque a toda la poblacion ecuatoriana. De estos casos, el 30% tiene
FLAPs, es decir poseen otras malformaciones asociadas, mientras que el 70% restante tiene
FLAPnNs, por lo que no tiene ninguna otra malformacion.

A su vez, de la cifra anteriormente mencionada, a nivel ecuatoriano, se presenta mas en
hombres (61.8%) que en mujeres (38.2%), en una relacion de 2 a 1; de estos el promedio de edad

de los casos que han requerido atencion es de 3 afios. Ademas, las FLAP unilaterales son mas



frecuentes con un 85.2%, que las bilaterales con un 14.8%, teniendo mas afectacion en el lado
izquierdo con 58,7%, mientras que solamente en un 26,5% se presenta en el derecho. Con
respecto, al tipo de FLAP se evidencia un mayor niumero de casos con fisura labio alveolo
palatina con 66.6%, seguida de la fisura labial asilada corresponde con 18,7% vy, por ultimo, la
fisura palatina aislada con 11.4% (Burgos, 2020; Cazar et al., 2020; Arpi y Pérez, 2021).

Por otro lado, con respecto a la edad de la madre de nifios con FLAP, lugar de residencia,
region y etnia, se encontrd que el 19.1% tiene entre 15 a 18 afios, el 59% entre los 19 a 30 afios
y el 21.9% entre los 31 a 45 afios; el 60% residen en la zona urbana y el 40% en la ruralidad; un
83.7% vive en la region sierra, un 14.2% en la region costa y un 1.9% en la region amazénica; de
ellos un 85% son mestizos, un 7% indigenas, un 5% blancos y un 3% afroecuatoriano (Burgos,
2020; Cazar et al., 2020; Arpi y Pérez, 2021).
1.2.Teoria del Apego

La teoria del apego es un constructo muy importante en el campo de la psicologia. Varias
investigaciones han atribuido a Bowlby como el pionero, y que posteriormente se han ido
realizando pequefias modificaciones sobre la misma para poder complementarla, es asi como esta
teoria tiene bases desde el psicoanalisis hasta de la psicologia cognitiva- conductual y de la
neuropsicologia. Esta surge desde la tendencia de los individuos a formar lazos afectivos fuertes
con otras, principalmente con aquellas que se encuentran dentro de su contexto inmediato, tales
como sus padres y/o cuidadores primarios durante todo su desarrollo, es decir, no Gnicamente en
la primera infancia (Aguilar, 2019; Cobo, 2020; Iseda y Pinzén, 2020).

De la misma manera, resaltan la participacion de Mary Ainsworth, la cual da su aporte en
relacién con el vinculo que se establece entre las madres y/o cuidadoras primarias y los bebés,

ademas, de la clasificacién mas utilizada de los patrones de apego, en el que se encuentran, el



apego seguro, inseguro-evitativo, inseguro-ambivalente, y desorganizado (Aguilar, 2019; Cobo,
2020, Iseda y Pinzdn, 2020). De acuerdo a esta clasificacion, se estima que entre el 57 a 73% de
los nifios tienen un tipo de apego seguro, en el que se caracterizan por tener una exploracion
activa; entre el 15 a 32% forman un apego inseguro-evitativo, en el que se destacan sus
conductas de distanciamiento; en un 4 al 22% tienen apego inseguro-ambivalente, en el que se
presentan conductas de protesta, y en un 15 al 25% poseen un apego desorganizado, el cual se ha
visto en aproximadamente el 80% de los nifios que han sufrido algun tipo de maltrato en su
hogar (Aguilar, 2019; Gonzales, 2021).

En este sentido, se destaca que la formacidn de estos patrones de apego se debe
considerablemente a las conductas presentadas por los cuidadores primarios, puesto que se ha
evidenciado que cuando éstos se muestran calidos y sensitivos, los nifios desarrollan un apego
seguro, mientras que, si estos tienen manifestaciones de ira, resentimiento, oposicion hacia las
necesidades de los nifios, poco contacto fisico y emocional, forman un apego inseguro-evitativo,
a su vez, si se muestran de manera diferente e insensibles, en relacion a su estado de &nimo, los
nifios tendran un apego inseguro-ambivalente; y por ultimo, si constantemente son hostiles y
amables, a la vez, tiende a formar en ellos un apego desorganizado (Aguilar, 2019; Brown,
2022).
1.3.Estudios Previos

A continuacion, se presentaran una serie de investigaciones que se han realizado en los
cinco ultimos afios y que estan relacionadas con el tema de estudio:

1.3.1. A Nivel de Latinoamérica y El Caribe. El estudio basado en una revision
bibliogréfica, denominado Nuestro hijo es sordo. La teoria de apego y su vinculacion con la

discapacidad (Gonzélez, 2020), fue realizado en Uruguay y, tuvo como finalidad el conocer las



formas en los que se desarrollan los vinculos de apego en nifios con discapacidad fisica. Las
conclusiones a las que llego fue que las personas con discapacidad tienen la tendencia de formar
un estilo de apego inseguro, ya sea ambivalente, evitativo o desorganizado, debido al shock
emocional que presentan los padres al momento en el que nacen, puesto que no se encuentran
preparados para afrontar ese desafio. Ademas, se manifiesta la necesidad que existe para poder
seguir investigando esta poblacidn desde sus particularidades, para poder brindar herramientas
que les permitan asimilar, aceptar y enfrentar esta condicion que representa una gran limitacion
al momento de comunicarse y relacionarse con otros.

En el 2021, La relacion del binomio madre-nifio y el desarrollo motriz en recién nacidos
con diagnostico de sindrome de Down (Gonzales, 2021), estudio de tipo descriptivo-transversal,
elaborado en Bolivia, por Gonzales, tuvo como objetivo establecer la importancia del desarrollo
de un apego adecuado para la consecucion de habilidades motrices en los nifios con diagnostico
con sindrome de Down, concluyendo que el rompimiento del vinculo madre-hijo y la carencia de
apego fue una de las principales causas para que el desarrollo motriz sea inadecuado, puesto que
indica que el apego inmediato posparto, mismo que se debe tener en un lapso aproximado de 30
minutos minimo posterior al nacimiento del nifio, provoca diferentes reacciones fisicas,
psicoldgicas y emocionales tanto en la madre como el bebé.

En el mismo afo, El impacto familiar y estrategias de afrontamiento en padres de nifios
con fisura de labio palatina en una clinica dental de Lima Metropolitana (Gutiérrez, 2021),
estudio realizado en Peru, relaciono el impacto familiar con las estrategias de afrontamiento de
65 padres cuyos hijos padecian de esta malformacion congénita, determinando que el impacto
gue mas tienen esta poblacion es de caracter econdmico, haciendo que utilicen estrategias

principalmente centradas en la emocidn y en la evitacion. Se recomienda que se ejecuten



investigaciones dirigidas a relacionar el impacto familiar y las estrategias de afrontamiento con
el estrés del cuidador, situacion socioeconémica y sexo del cuidador primario.

Del mismo modo, en Chile desarrollaron una investigacion cualitativa de tipo
fenomenoldgica descriptiva nombrada Vivencias de padres de nifios con fisura labio palatina
respecto al cuidado en las distintas etapas del tratamiento quirdrgico (San Martin y Osorio,
2021), con el fin de conocer las vivencias de los padres que se encuentran al cuidado de nifios
con esta malformacion craneofacial. Los resultados evidencian que las vivencias de los padres se
ven afectadas por las emociones de tristeza, angustia, confusion e incertidumbre ante el
diagnostico que en mucho de los casos fue inesperado, expresandose como una vivencia
traumatica que los lleva a un estado que los hace sentir vulnerables. Asimismo, se acomparfia un
sentimiento de pérdida en la madre del deseo de amamantar ante la dificultad de alimentacion
que presenta su hijo, lo cual va interfiriendo en la formacion del vinculo madre- hijo.

Por otro lado, en el 2023, en la investigacion cualitativa fenomenoldgica denominada
Experiencias subjetivas del vinculo de apego de cuidadoras y cuidadores de nifios y nifias con
TEA (Montoya, 2023), realizado en Per0, se tuvo como objetivo explorar las vivencias de 7
cuidadores en relacion al cuidado y vinculo con nifios cuyo diagnostico fue de Trastorno del
Espectro Autista y que tienen entre 3 a 7 afios, concluyendo que todos los cuidadores tenian
interacciones calidas, por lo que ayudd a fomentar un apego de tipo seguro en los nifios, sin
embargo, se recalca la necesidad de continuar investigando en este tema en una poblacién similar
0 que presente algun tipo de condicion médica y/o psicoldgica.

1.3.2. A nivel de Ecuador. En el 2021, Reinoso et al., elabora el articulo de revision
bibliogréafica denominado Factores que afectan la autopercepcién de los nifios con labio y

paladar fisurado (Reinoso et al., 2021), con la finalidad de identificar los factores asociados a la



consolidacion de la autopercepcion de los nifios con un diagnostico de FLAP, encontrandose que
tienen una alta probabilidad de tener alteraciones socioemocionales posterior a la primera
infancia, debido a las secuelas a nivel fisico, principalmente en su rostro, ademas, de las
dificultades en la comunicacion y alimentacion, que provocan comentarios negativos por parte
de los demas.

En el mismo afo, se desarrollé una investigacion cuantitativa llamada Estilos de
afrontamiento en padres de nifios y nifias con fisura palatina y paladar hendido (Cevallos,
2021), la cual tuvo el objetivo de identificar los estilos de afrontamiento utilizados por los
representantes de los nifios de 0 a 12 afios, obteniendo que éstos tienen cuadros de estrés y
ansiedad elevados, debido a los problemas de fonacion, alimentacion, deglucion y respiracion de
los nifios, por lo tanto, emplean principalmente estrategias centradas en la emocion, problema y
evitacion. Recomienda realizar una investigacion gue considere variables que no se consideré en
este estudio, como los diferentes segmentos poblacionales y otros tipos de enfermedad o
discapacidad.

2. Marco Conceptual

En este apartado se presentan conceptualizaciones y definiciones de las variables a
estudiar (FLAP, Apego y Vivencias del cuidador) que ayudan a sustentar la investigacion.
2.1. Fisura de labio y paladar

2.1.1. Definicion. La FLAP se refiere a “malformaciones craneofaciales congenitas
consecuencia de defectos embrioldgicos que se producen durante el proceso de formacion de la
cara...se produce por una alteracion en la fusion de los tejidos que daran origen al labio superior

y al paladar” (Jara, 2019). En este mismo sentido, se define a la FLAP como:
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Deformidad generada a principios de la gestacion por un defecto en los procesos de
formacion de la cara, compromete varias estructuras como el paladar duro y blando
ademas del labio y maxilar superior, de uno o0 ambos lados, se presenta de manera aislada

0 asociada a varios sindromes y dependiendo su severidad puede afectar las funciones

estomatognaticas en mayor o menor grado. (Pillajo, 2020)

Del mismo modo, Paucar et al. (2023) y Cevallos (2021) apoyan las dos definiciones
mencionadas anteriormente, refiriendo que la FLAP son malformaciones congeénitas
craneofaciales que se presentan durante el estado gestacional, sin embargo, estos reconocen dos
conceptos, el primero relacionado a la fisura de paladar, el cual se desarrolla entre la semana 6 y
9 de gestacion, debido a la union incompleta de los tejidos que conforman el techo de la boca; y
el segundo, fisura de labio, el cual hace referencia a la abertura del labio superior, y este puede
ser con o sin paladar y encia, que se forma entre la 4 y 7 semana de embarazo.

De la misma manera, Dixon et al., (2011), concuerdan con Paucar et al., al definir a la
FLAP como “la consecuencia de procesos embrioldgicos distintos, de la interrupcion en
diferentes etapas de desarrollo y poseen caracteristicas epidemiologicas y genéticas tinicas”
(como se citd en Burgos, 2021), dado que, esto indica que son dos malformaciones congénitas
distintas.

2.1.2. Tipos de fisura de labio y paladar. Existen varias formas en las que los autores
clasifican a las fisuras de labio y paladar, puesto que algunos lo hacen desde los criterios
anatomicos y otros desde la severidad. La Unidad de Malformaciones Craneofaciales de la
Universidad de Chile (UMCF) elabord la siguiente taxonomia basada en criterios anatémicos:

Fisuras de labio paladar: completa, afecta al labio y base de la nariz; incompleta

alteracion en la estructura labial sin comprometer otros érganos; labio y alvéolo de uno o
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ambos lados, desde el labio hasta el agujero nasopalatino y; muesca, se altera una
pequefia parte, levemente notable.

Fisuras de paladar: duro, a partir del agujero nasopalatino hacia la parte trasera del
palatino; blando, afecta solo al velo del paladar; duro y blando, alteracion en ambas
estructuras; fisura submucosa, hendidura que no permite la conexion muscular y 6sea,
cubierta por una capa mucosa; Uvula bifida, fisura completa o parcial y; tvula bifida y
fisura submucosa, se presentan las dos anomalias simultaneamente.

Fisuras de labio y paladar, se afecta el labio superior, paladar duro y blando de
modo unilateral o bilateral. Fisuras atipicas, no son frecuentes y tampoco se ajustan
dentro de las clasificaciones mencionadas anteriormente. Fisuras sindromicas, de labio
y/o paladar en sindromes craneofaciales y se detallan conforme a la clasificacién ya
mencionada. (Leiva y Ayala, 2018, como se cit6 en Pillajo, 2020)

De la misma manera, desde lo anatémico tanto Arpi y Pérez (2021), Burgos (2020) y Jara
(2019) clasifican a la FLAP desde el modelo de Kernahan y Stark, en el que dividen en 2 grupos:
paladar primario anterior, unilateral cuando afecta a un lado del rostro, ya sea de manera
incompleta o completa, mediano cuando hay presencia o ausencia de un premaxila, y bilateral,
cuando repercute a los dos lados del rostro ya sea completa e incompleta; y paladar secundario,
de igual forma ya sea unilateral o bilateral, completo o incompleto.

Por otro lado, Cevallos (2021) clasifica a las FLAP unilaterales de acuerdo a la severidad
en leve, cuando la fisura en el paladar es menor a 5mm, moderado, cuando es de 5 a 15mmy
severo mayor a 15mm; mientras que las bilaterales, son leves cuando en la nariz existe una

columela de 1 a 2 sobre 3 de altura y la fisura del paladar no excede los 5mm, moderado cuando
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tiene columela hasta 1 sobre 3 de altura y esta en un rango de 5 a 15mm en el paladar, y severo
cuando la columela casi no existe y la fisura es mayor de 15mm.

2.1.3. Causas de la fisura de labio y paladar. Segun varios autores la etiologia de la
FLAP se debe a multiples factores, no obstante, la genética es preponderante, pues “en 1942,
Fogh-Anderson ya describia la asociacion de factores genéticos. En la actualidad se conoce que
los genes TGFA, TGFB3 y el AP2 estan relacionados al labio y paladar fisurado” (Cazar et al,
2020). Sin embargo, no se deja de lado los factores ambientales como:

la exposicion a quimicos solventes organicos, dioxinas y pesticidas ambientales

persistentes y a habitos, como el consumo de alcohol y tabaco...la exposicion a agentes

fisicos, principalmente a la radiacion y a enfermedades durante el embarazo como:
diabetes gestacional, rubéola, anemia, preclamsia, infecciones intrauterinas. En madres

multiparas...en agentes teratogénicos...como cortisona, anticonvulsivantes (fenitoina y

acido valproico), salicilatos, vitamina A, acido retinoico y talidominas. (Cazar et al.,

2020)

Concomitante a lo mencionado anteriormente, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) expresa que otras causas de la FLAP son: “los trastornos metabdlicos como respuesta al
mal estado nutricional de la madre, infecciones, factores ambientales, factores socioeconémicos,
demogréficos y factores genéticos” (Paucar et al., 2023). Apoyando a las conceptualizaciones de
ambos autores, Jara (2019), Cevallos (2020), Pillajo (2020) y Burgos (2021), reconocen que hay
diversas causas asociadas a la FLAP y que las se las puede dividir en hereditarias y ambientales.

2.1.4. Implicaciones médicas y psicosociales asociadas a la fisura de labio y paladar.
Las principales implicaciones médicas radican en que los nifios con FLAP “presentan dificultad

durante el proceso fisioldgico de lactancia materna; sin embargo, cuando sélo es el paladar la
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leche penetra en la cavidad nasal, lo cual provoca diversas complicaciones tales como la
regurgitacion nasal y la broncoaspiracion” (Paucar et al., 2023).

De manera similar, Pillajo (2020), Burgos (2020) y, Arpi y Pérez (2021) apoyan la idea
de Paucar et al., dando a conocer que las alteraciones funcionales por FLAP, se asocian a
problemas en la alimentacidn, en el caso de que los NV presenten fisura en el paladar,
produciendo bajo peso y talla; en la audicion, debido a que la fisura del paladar afecta el
funcionamiento tubérico, lo cual hace que los oidos no drenen el liquido de manera adecuada y
termine afectando al timpano, produciendo otitis o, pérdida de la audicion, del lenguaje y del
habla; problemas respiratorios, dado a que afecta el funcionamiento de la via aérea superior y
del selle labial, siendo més vulnerables a enfermedades respiratorias; problemas en la denticion,
habla y lenguaje, puesto que la insuficiencia velofaringea genera una voz nasalizada, que en
algunos casos provoca que la comunicacion se ininteligible.

Por otro lado, Cazar et al. (2020) refiere que los nifios con FLAP desencadenan
problemas socioemocionales, dado que “es fundamental reconocer que la fisura estigmatiza y
compromete la calidad de vida de quien la padece, tanto al afectar su entorno familiar, como al
generar presion social en los padres, especialmente en la madre, llegando incluso al rechazo
social”. Del mismo modo, Pillajo (2020) y Cevallos (2020) manifiestan que pueden generar
problemas socioemocionales, debido a los problemas en la comunicacion y estética que pueden
llegar a presentar, hace que en algunos casos sean victimas de rechazo, generando problemas de
autoestima y de interaccién social, que en ocasiones los acompafiara durante toda su vida.
2.2.Modelos de Apego

2.2.1. Definicion de Apego. Bowlby (1978), lo definié como “el resultado de un

conjunto de pautas de conducta caracteristicas...que se desarrollan en el entorno...durante los
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primeros meses de vida, que tienen el efecto de mantener al nifio en una proximidad (...) con su
figura materna” (como se citd en Cobo, 2020). De igual forma, Sroufe y Waters (1977) y, Ortiz
Baron y Yarnoz Yaben (1993), lo conceptualizan como “un lazo afectivo entre el nifio y quienes
le cuidan...que une a ambos en el espacio, perdura en el tiempo, se expresa en la tendencia
estable a mantener la proximidad y...la sensacion de seguridad” (como se citdé en Brown, 2022).

2.2.2. Patrones de Apego. Para Cobos (2020), Gonzales (2021) estos se forman
dependiendo el cuidado que ha ejercido su cuidador primario en los nifios, y corresponden al
sistema de conductas que evoca una persona durante toda su vida, a estos se los puede clasificar,
de acuerdo con lo establecido por Ainsworth, Main y Judith Solomon, de la siguiente manera:

2.2.2.1. Apego Seguro. Es el patron de apego mas frecuente, caracterizado por la
exploracion activa y segura por parte de los nifios. Los cuidadores primarios de los nifios son
capaces de atender sus necesidades tanto fisicas como afectivas, mostrandose preocupados por su
cuidado (Cobo, 2020; Gonzéalez, 2020; Gonzales, 2021; Montoya, 2023).

2.2.2.2. Apego Inseguro de Tipo Evasivo. Este se presenta cuando el nifio tiene un rol
activo de exploracidn, pero no ante la presencia o ausencia del cuidador primario, es decir, no
muestra ningn cambio emocional si este esta 0 no junto a él. EIl cuidador se caracteriza por
tener inflexibilidad y mostrar hostilidad ante las demandas del nifio, por ende, no suele cubrir las
necesidades afectivas del mismo (Cobo, 2020; Gonzalez, 2020; Gonzales, 2021; Montoya,
2023).

2.2.2.3. Apego Inseguro de Tipo Ansioso-Ambivalente. Presentan conductas
contradictorias por parte de los nifios, dado que buscan proximidad, pero a la vez distancia de su

cuidado, haciendo que su rol de exploracion sea minimo o inexistente. En este caso, el cuidador
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se muestra en ocasiones insensible y en otras denota una predisposicion para cubrir y satisfacer
las necesidades del nifio (Cobo, 2020; Gonzalez, 2020; Gonzales, 2021; Montoya, 2023).

2.2.2.4. Apego Inseguro de Tipo Desorganizado. Se presenta mucho mas en grupos
poblacionales vulnerables que han sufrido situaciones de maltrato. Por lo general, muestran dos
actitudes contradictorias, por un lado, se muestran confusos, desconfiado y hostiles con su
cuidador primario, y por otro, buscan proximidad hacia ellos. Los cuidadores se caracterizan por
no cubrir ni satisfacer las necesidades de los nifios (Cobo, 2020; Gonzalez, 2020; Gonzales,
2021; Montoya, 2023).

2.2.3. Importancia del apego en el desarrollo de los nifios. Varios autores coinciden
que la formacion del apego seguro favorece al desarrollo en el &ambito emocional, social y
psicoldgico de los nifios, dado que va a permitir que se estructure la personalidad y modelos
mentales de una manera adecuada, favoreciendo a la obtencion de una percepcion de seguridad
al establecer vinculos con otros y, la confianza de ser autbnomos, merecedores de amor y apoyo
de los demas. Asimismo, se relacion con la autoestima, habilidades sociales, regulacién
emocional, rendimiento académico, establecimiento de vinculos adecuados tanto en amistades
como en parejas. Mientras que, la formacion de un apego inseguro, de acuerdo con
investigaciones, provoca alteraciones emocionales y conductuales en los nifios, como depresion,
ansiedad, tendencia a la agresividad, entre otras (Aguilar, 2019; Gonzélez, 2020; Gonzales,
2021).
2.3. Vivencias de los Cuidadores Primarios de nifios con fisura labio y paladar

2.3.1. Definicion de Cuidador primario. Segun Auquilla 'y Crespo (2018) hace
referencia a la persona, ya sea familiar, profesional o cualquiera que asuma el cuidado de la

persona que necesite ser apoyado para satisfacer sus necesidades basicas. Ademas, Olivo (2015)



16

menciona que es la persona que de forma voluntaria decide asumir el cuidado de esa persona
para poder ayudarlo a enfrentarse a las demandas del mundo (como se cité en Narvaez et al.,
2019).

De la misma manera, Perguachi (2022) lo define como “la persona que se encarga de
manera voluntaria, de las condiciones cotidianas del individuo con discapacidad, a nivel
operativo y emocional”. Asi mismo, para Guato y Mendoza (2022) el cuidador primario se
define como la persona que “se responsabiliza y encarga de proporcionar ayuda y cuidados que
satisfagan las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria de la persona”.

2.3.2. Desafios emocionales y psicosociales. De acuerdo con Olivo (2015) “Dentro de
los aspectos fisicos consta el cansancio, dolores de cabeza, dolores en articulaciones, muasculos y
huesos, alteraciones en el ritmo del suefio y la vigilia, astenia (estado de fatiga fisica y mental
continuo), insomnio, etc.” (como Se citd en Narvaez et al., 2019).

En relacion con lo anterior, el asumir una gran responsabilidad como es el cuidado y al no
realizar otra cosa mas, los cuidadores primarios pueden desarrollar “sentimientos de soledad,
depresion, aislamiento, limitacion de la libertad personal y su tiempo de inactividad o desahogo,
ademas, se asocian consecuencias fisiolégicas como el aumento de la presion arterial,
alteraciones cardiovasculares, musculoesqueléticas y gastrointestinales” (Perguachi, 2022).

Concomitantemente, Guato y Mendoza apoyan la idea de Perguachi, puesto que refieren
que:

Por tener menos tiempo libre, presenta un conjunto de manifestaciones como estrés,

sensacion de angustia, irritabilidad, deterioro del suefio, sedentarismo, insomnio, que le

pueden ocasionar depresion, sentimientos de culpa o frustracion e impotencia por las

restricciones en su desarrollo personal. Como consecuencia de minimizar las actividades
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de ocio y esparcimiento, se ve afectada su dinamica y estructura familiar, debido a que su

labor involucra compromiso y esfuerzo para el cual no esta preparado. (2022)

2.3.3. Factores de riesgo. Segun Narvaez et al., (2019), Cazar et al. (2020), Guato y
Mendoza (2022), y Perguachi (2022), los factores que pueden desencadenar una mayor
implicacion emocional y social en los cuidadores primarios son: a nivel individual, inestabilidad
emocional, poca informacién sobre la malformacion y/o padecimiento del nifio, nivel de
escolaridad bajo, y dificultades en las habilidades sociales. A nivel familiar, la ausencia del
apoyo de uno de los padres, rechazo a la condicién del nifio por parte del progenitor y/o de los
demas miembros del hogar, y la dificultad para adaptar la dinamica familiar a las necesidades del
nifio. A nivel social, aislamiento social, debido a la carencia de tiempo para actividades sociales y
recreativas, y carencia de una red de apoyo. A nivel econdémico, tener ingresos bajos e
inaccesibilidad a servicios de salud publica. A nivel laboral, desempleo debido a la carencia de
tiempo para dedicarse a actividades diferentes al cuidado.

2.4. Vivencias de los cuidadores primarios y Modelos de Apego

El nacimiento de un hijo en la mayoria de los casos representa alegria y entusiasmo, en el
que los padres tienen la expectativa de que éste nazca saludable, es decir, sin ninguna
enfermedad y/o condicién que pueda dificultar su desarrollo durante toda su vida, por lo tanto, al
ver a su hijo con FLAP puede ser inesperado e impactante, a pesar de que esta malformacion se
detecte durante el periodo de gestacion, esto no disminuye la emocionalidad y pérdida de
expectativas que los progenitores pueden llegar a tener, por ende, en algunas ocasiones
representa un gran desafio el hecho de aceptar y asumir la realidad, provocando diferentes

reacciones conductuales y emocionales, haciendo que en algunos casos los progenitores se



18

deslinden del cuidado (Narvéez et al., 2019; Burgos, 2020; San Martin y Osorio, 2020;
Gonzalez, 2020; Gutierrez, 2021, Arpi y Pérez, 2021; Montoya, 2023).

En consideracion a lo anteriormente mencionado, el apego se forma por el vinculo
afectivo que se crea entre el cuidador primario y el nifio, ademas se explica desde la
sensibilidad/insensibilidad que corresponde al nivel en el que éstos responden a los
requerimientos del nifio; aceptacion/rechazo, hace referencia a capacidad de expresar emociones
hacia el nifio; cooperacién/intrusividad, nivel que acomparia o interfiere en la capacidad de
indagacion del nifio y; accesibilidad/inaccesibilidad, disponibilidad para el cuidado (Cobo,
2020).

En este mismo sentido, Cobos (2020) manifiesta que:

Se ha identificado el embarazo como una etapa de riesgo para la salud mental de las

mujeres, encontrandose mayor incidencia de depresion, estrés o ansiedad...Estas

alteraciones han demostrado tener un efecto negativo en la sensibilidad materna...Otro
factor que...influye en el vinculo de apego en la infancia, es el propio patron de apego
que establecid la madre con su cuidador primario. Por ello, el conocimiento del apego
infantil de la madre previo al nacimiento del bebé podria ayudar a prevenir la formacion

de vinculos de apego inseguro con el nuevo hijo o hija, asi como sus miedos e

inseguridades desde la confianza.

Por lo tanto, de acuerdo a las estrategias de afrontamiento que utilicen los cuidadores
primarios para asumir el cuidado de un nifio con FLAP y disminuir el impacto emocional
generado por la noticia durante los seis meses posterior al parto del nifio (tiempo en el que se ha
demostrado que se termina de afianza el apego con su cuidador primario), determinaréa el patron

de apego que se formara entre ellos, puesto que si estos son capaces de expresar Sus emociones,
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demostrar afecto y aceptar la condicion para mostrarse disponible para poder satisfacer sus
necesidades, se podra configurar un apego seguro, mientras que si utiliza estrategias de
afrontamiento de evitacion, hard que se desarrolle un apego inseguro (Cobo, 2020, Narvaez et
al., 2019; Burgos, 2020; San Martin y Osorio, 2020; Gonzélez, 2020; Gutiérrez, 2021, Arpi y
Pérez, 2021; Montoya, 2023).

Capitulo 111: Marco Metodoldgico
Disefio de Investigacion

La investigacion tiene un enfoque cualitativo que se caracteriza por recabar informacion
acerca de la realidad humana desde su propia perspectiva en un contexto determinado, con la
finalidad de describirla e interpretarla. Por ende, ésta tiene un proceso flexible, es decir, no se
ajusta a un proceso sistematico, secuencial y rigido como en el enfogue cuantitativo, ademas, no
es generalizable, dado que el estudio se realiza en un determinado grupo social y contexto
(Escudero y Cortez, 2017; Fernandez, 2017; Espinoza, 2020; Pifia-Ferrer, 2023).

Por lo tanto, el disefio de esta investigacion es descriptivo e interpretativo de tipo
fenomenoldgico, que consiste en describir, comprender e interpretar la experiencia de las
personas 0 comunidades ante un determinado fenémeno social o evento, sin buscar una
explicacion causal, dado que esta investigacion pretende analizar las vivencias de los cuidadores
primarios y su relacion con los modelos de apego (Monje, 2011; Escudero y Cortez, 2017,
Fernandez, 2017; Fuster, 2019).

Meétodos de Recopilacion de Datos
Los métodos que se emplearan para recolectar la informacion necesaria para la

investigacion seran de tipo cualitativos, tales como:
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Observacion participante, corresponde al método principal y més utilizado en las
investigaciones cualitativas, pues tiene como objetivo recopilar informacién en el ambiente
natural en el que se presenta el fendmeno o evento, mediante la construccién del vinculo entre el
investigador y los participantes, por las imagenes visuales del entorno y las personas,
especificamente de sus expresiones faciales, postura y lenguaje corporal al relacionarse con otros
(Espinoza, 2020).

Entrevista a Profundidad, se refiere a la conversacion cara a cara que se da entre el
investigador e individuos de estudio con el objetivo de “conocer la opinidn y la perspectiva que
un sujeto tiene respecto de su vida, experiencias o situaciones vividas” (Sanchez et al., 2021).
Por ende, los datos se recolectaran de forma oral, sin embargo, este método no puede deslindarse
de la observacion participante (Espinoza, 2020).

Grupos Focales, es un método que se aplica con una mediadora y grupo de personas de
estudio en su contexto natural, con la finalidad de recolectar datos desde diferentes perspectivas,
actitudes y experiencias en un periodo de tiempo corto (Sanchez et al., 2021).

Analisis de Documentos, puede nutrir la informacion recolectada y hacer un aporte
valioso para comprender mas la realidad de los sujetos de estudio. Estos documentos pueden ser
personales (datos de identificacion), formales (expedientes médicos, psicoldgicos, etc.),
informales (cartas), entre otros (Sanchez et al., 2021)

Instrumentos de Recoleccion de Informacion

De acuerdo con Sanchez, Fernandez y Diaz (2021), Espinoza (2020) y, Fernandez (2017),

los instrumentos que se utilizaran para recolectar la informacion imprescindible para la

investigacion y que estén acorde a los métodos anteriormente descritos seran:
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e Registros de observacion, se crea un formato que permita registrar de manera sistematica
las observaciones relevantes que estén asociadas al fendbmeno de estudio sin modificarlo

o controlarlo (ver Apéndice A).

e Guia de entrevista, se formulan preguntas abiertas o semiestructuradas que serviran de
base para establecer la conversacion entre investigador y sujetos de estudio, al desarrollar

las entrevistas a profundidad o los grupos focales (ver Apéndice B).

e Diarios o registros individuales, se proporciona a los sujetos de estudio un cuaderno, con
la finalidad de que registren sus experiencias emocionales y desafios que enfrentan en su

diario vivir ante la presencia del fenémeno de estudio (ver Apéndice C).

Poblacion y Muestra

Es preciso mencionar que no se tiene una cifra de la cantidad de cuidadores primarios que
existen en la Fundacion Operacidn Sonrisa de Ecuador (FOSE), ubicada en Quito, por lo que se
tomara en cuenta la relacion de un cuidador para un nifio con FLAP. Por lo tanto, la poblacion
objetivo de esta investigacion son los cuidadores primarios de 18 a 64 afios de 6115 pacientes
con FLAP de 0 a 10 afios de FOSE.

Para obtener la muestra de los cuidadores primarios, se utilizara el muestro estratificado,
en el que se dividira en subgrupos a la poblacidn considerando sus caracteristicas, tales como la
edad del nifio (0 a 2 afios, 3 a 5 afios, 6 a 8 afios y 9 a 10 afios), el tipo de FLAP (paladar
primario anterior unilateral incompleta o completa, y bilateral completa e incompleta; paladar
secundario unilateral o bilateral, ya sea completo o incompleto), ubicacion geografica (Sierra,
Costa, Amazonia y Region Insular) y, nivel socioecondémico (bajo, medio y alto).

Posteriormente, se realizara un muestreo aleatorio simple, para seleccionar cinco personas

de cada subgrupo formado, con quien se empezara la aplicacion de los métodos e instrumentos
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hasta lograr la saturacion de datos y determinar si es necesario seguir recolectando informacion

con mas personas del subgrupo o, si con los datos recolectados ya se ha alcanzado un nivel de

compresion adecuado. Por ende, no se puede determinar un numero especifico del tamafio de la

muestra como en las investigaciones cuantitativas.

Procedimiento de Recoleccién de Datos

El procedimiento que se llevara a cabo para recoger la informacion necesaria para la

investigacion sera detallado en el Tabla 1.

Tabla 1

Procedimiento de recoleccion de datos.

Fases

Procedimiento

Instrumento/Técnica Tiempo

Inicial

Solicitar una autorizacion
para realizar la
investigacion, acceder a los
expedientes de los pacientes
de 0 a 10 afos del afio 2023
y hacer uso del espacio,
mediante un oficio dirigido
al responsable de la FOSE.

15 dias
laborales
(aprox.)

- Oficio de solicitud
de autorizacion

Clasificar y dividir en
subgrupos los expedientes de
los pacientes de 0 a 10 afios,
considerando las
caracteristicas como: edad
del nifio, tipo de FLAP,
ubicacién geogréfica y nivel
socioeconémico.

15 dias
laborales
(aprox.)

- Expedientes
- Anélisis de
documentos

Escoger cinco cuidadores
primarios de cada subgrupo
de manera aleatoria 'y
solicitar su presencia en dias
y horarios determinados,
explicando los objetivos del
estudio, mediante el uso de
redes sociales (Hotmail o
WhatsApp).

- Muestreo
estratificado y
aleatorizacion simple
- Redes sociales
(Hotmail o
WhatsApp)

3 dias laborales
(aprox.)

Coordinar la asistencia de
los cuidadores primarios en

- Consentimiento
informado

1 dia laboral por
grupo (aprox.)
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Intervencion

la FOSE, para explicar de
manera presencial la
finalidad del estudio,
socializar el consentimiento
informado y asignar un
cadigo de participante.

Grabar en audio y entrevistar 30 dias

a profundidad a los - Entrevista a laborales
cuidadores primarios en la profundidad (aprox.)
FOSE, haciendo uso de la - Guia de entrevista hasta saturar
guia de entrevista. datos
Explicar y enviar el registro Durante todo el
individual impreso, a los tiempo de
cuidadores primarios para - Registro individual investigacion
que lo llenen de manera (aprox. 4 a6

diaria durante la
investigacion.

meses) hasta
saturar datos.

Realizar observacion
participante a los cuidadores
primarios en la FOSE y
llenar los registros de
observacion, durante todo el
tiempo de investigacion.

- Observacion
participante

- Registro de
observacion

Durante todo el
tiempo de
investigacion
(aprox. 4 a6
meses) hasta
saturar datos.

Realizar los grupos focales

9. 30 dias
con los participantes laborales
elegidos de cada subgrupo - Grupos focales (aprox.)
anteriormente conformado, - Registro de ?E) 3 4'
hacer grabaciones en audio, observacion . i

o . : ; . intervenciones
utilizar la guia de entrevista - Guia de entrevista h
. asta saturar

y llenar el registro de datos

observacion. '

Una vez terminada la

recogida de datos, se

guardaran y resguardaran

con contrasefia las 15 dias

grabaciones de audio en una Ninguna laborales

carpeta nombrada con el (aprox.)

cddigo de participante '
Final asignado, junto a sus

registros de observacién e

individuales.

Se agradecera la

participacion de los 1 dia por grupo

cuidadores primarios y se Ninguna

reiterara la confidencialidad
de sus datos.

(aprox.)
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Anélisis de datos
El proceso de analisis de datos se ejecutara de la siguiente manera:
1. Transcribir las grabaciones de audio obtenidas en las entrevistas a profundidad y en
los grupos focales.
2. Leer los expedientes y registros de observacion e individuales de cada cuidador
obtenidos durante el proceso de investigacion.
3. Utilizar analisis tematico y codificacion abierta para identificar patrones, temas y
relaciones significativas en los datos obtenidos en las entrevistas a profundidad,
observacidn participante, grupos focales y analisis de documentos, para construir
categorias y temas (Gallardo, 2017; Fuster, 2019).
4. Usar codificacion axial para organizar y relacionar los datos en categorias mas
amplias y comprender los vinculos entre estas categorias y temas, mediante la
comparacion constante (Gallardo, 2017).
5. Realizar una triangulacion metodoldgica de los datos y presentar resultados.
Consideraciones éticas
Respeto a la Persona y Comunidad que Participa en el Estudio

La investigacion se desarrollard con un enfoque de derechos humanos, por lo tanto, se
garantizara en todas las etapas de la misma, un trato igualitario, justo, de calidad y calidez,
respeto a la dignidad humana, privacidad, confidencialidad, autonomia y proteccion de los datos,
por parte de la investigadora hacia los cuidadores primarios que participen en el estudio.

De esta manera, los métodos e instrumentos para la recogida de informacion han sido

elegidos teniendo en cuenta que ninguno atente contra la integridad, dignidad e intimidad de los

cuidadores primarios, a pesar de que una de ellas sea aplicada en presencia de mas personas, se
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garantizara la confidencialidad y proteccion de la informacion, para brindar seguridad. Ademas,
en ningun momento del estudio, la investigadora tratard de manipular o modificar las respuestas
dadas en la entrevista a profundidad, grupos focales y andlisis de documentos, asimismo,
recolectara los datos observados de manera objetiva, es decir, no se involucraran perspectivas o
creencias que puedan sesgar la informacion.
Principio de Autonomia. Consentimiento Informado y Voluntariedad

Se respetara y se promovera que los cuidadores primarios tomen decisiones informadas y
ejerzan control sobre su participacion en la investigacion, mediante la socializacién de
consentimiento informado (ver Apéndice D), en el que se proporcionara la informacion clara y
especificas sobre los objetivos de la investigacion, procedimientos, riesgos y beneficios de la
investigacion, para que puedan decidir libre y voluntariamente si participar o no en la misma.
Ademas, se explicara en lenguaje claro, sencillo y comprensible, que podran retirarse o
abstenerse de participar en cualquier momento de la investigacion sin que esto represente algin
perjuicio y/o represalia por parte de FOSE y de la investigadora.
Principio de Beneficencia

La investigacidn beneficiara directamente a los cuidadores primarios de nifios con FLAP
de 0 a 10afos, dado que se brindara acompafiamiento psicoldgico a aquellos que lo requieran
durante las entrevistas a profundidad o grupos focales, e incluso se ofrecera servicios de salud
mental a los casos que sean necesarios posterior a culminar la investigacion.

De la misma manera, se entregara un informe detallado con los resultados y conclusiones
de la investigacién y sugerencias a cada participante y a los trabajadores de la FOSE. Ademas,

con esto se comprendera a mas profundidad las vivencias de los participantes y se desarrollaran
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estrategias y protocolos de atencidn especifica en FOSE, para aumentar el bienestar integral de
los cuidadores primarios.
Principio de Confidencialidad

Se garantizara la confidencialidad de los cuidadores primarios que participen en el
estudio, mediante la asignacion de un codigo alfanumérico segun el orden que han sido
seleccionados y el subgrupo al que pertenecen. El anélisis de los expedientes para poder obtener
la muestra de los participantes se realizara exclusivamente por la investigadora, junto con los
datos recolectados con los otros métodos, los cuales seran guardados en carpetas con contrasefia.
La presentacion de los resultados se llevara a cabo de manera grupal, mas no de forma
individual, y en ningin momento se colocaran nombres para asegurar el anonimato.
Resultados Esperados

Se espera que, tras la aplicacion de los instrumentos especificados en el apartado de
metodologia, los participantes describan sus vivencias en relacién con el cuidado de los nifios
con FLAP, encontrando temas significativos, que posteriormente se agruparan en categorias (ver
Tabla 2), tales como, experiencias emocionales de los cuidadores en el que se identifiquen varias
emociones que pueden ir desde la ansiedad hasta la esperanza, determinando si existe alguna
variacion durante el proceso de diagnostico que se relacionaria con el impacto de la noticia de la
condicion médica dada antes o después de nacer; el prondstico, en el que se encontraria asociado
con la incertidumbre sobre el futuro y las preocupaciones acerca de la vida de los nifios; y el
tratamiento relacionandolo con demandas fisicas, emocionales y econémicas que representa estar
en constantes citas y procedimientos médicos.

De la misma manera, otra categoria puede relacionarse a las estrategias de afrontamiento

que los cuidadores usan para enfrentar los posibles desafios que pueden estar asociados con los
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cuidados de nifios con FLAP, esto podria incluir buscar y construir redes de apoyo con
familiares, amigos y personas que compartan la misma experiencia para recibir la ayuda
emocional y social necesaria durante el proceso de diagndstico, tratamiento y prondstico; buscar
informacién y manejo de la condicion médica en centros especializados, para comprender mejor
lo que implica la FLAP, anticipar desafios y tomar decisiones que puedan favorecer en el
cuidado del nifio; implementar estrategias para manejar el estrés y de autocuidado para mantener
su bienestar mental y; desarrollar habilidades de adaptacion y flexibilidad para hacer frente a los
imprevistos que pueden surgir durante todo el proceso de cuidado.

Asi mismo, otra categoria que podria emerger seria el impacto en la dinamica familiar, en
el que incluiria la modificacion de la estructura y la organizacién de los roles entre los miembros
del hogar, en el que los cuidadores primarios asumen mayor responsabilidades que los otros que
no estan completamente a cargo, afectando la distribucion de tareas y actividades de casa; la
afectacion en la comunicacion familiar, pues se esperaria que ésta tenga una variacion con los
otros miembros de la familia, al estar concentrado en el cuidado del nifio con FLAP; e impacto
en el hogar, debido que se esperaria que tengan cambios en su rutina diaria y reorganizacion de
sus prioridades con la finalidad de satisfacer las necesidades del nifio, lo cual podria ocasionar
disfuncionalidad.

Tabla 2

Categorias y temas significativos esperados en las vivencias del cuidado

Categorias Temas significativos
1. Ansiedad
Preocupacion por la calidad de vida
del nifio
Tristeza
Angustia
Incertidumbre sobre el futuro
Esperanza en el tratamiento

N

Experiencias emocionales del cuidador

o Uk w
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=

Redes de apoyo

Busqueda de informacién del FLAP
3. Busqueda de centros especializados en
FLAP

Autocuidado

Manejo del estrés

Habilidades de adaptacion y
flexibilidad

Estructura y distribucion de roles
Comunicacion familiar

Cambios en rutina diaria
Reorganizacion de prioridades

N

Estrategias de afrontamiento del cuidador

SR

Impacto en la dindmica familiar

NS

Por otro lado, se espera reconocer los modelos de apego que ejercen los cuidadores
primarios en los nifios con FLAP teniendo en cuenta la clasificacion presentada en el marco
tedrico de esta propuesta de investigacion, considerando las experiencias personales previas de
los cuidadores con respecto al estilo de crianza que recibieron, modelo de apego desarrollado y
calidad de interaccion con los nifios (ver Tabla 3), los cuales se verian involucrados en como
éstos utilizan las estrategias para afrontar el proceso de cuidado.

Tabla 3

Categorias y temas significativos esperados en los modelos de apego del cuidador

Categorias Temas significativos

Modelos de apego: 1. Experiencias personales previas
2. Estilo de crianza
- Seguro _ o 3. Modelo de apego desarrollado
- Inseguro de tipo Evitativo 4. Calidad en las interacciones entre
- Inseguro de tipo Ansioso-Ambivalente cuidador-nifio.

Inseguro de tipo Desorganizado
Finalmente, se espera que las vivencias del cuidador influyan significativamente en el

desarrollo de los modelos de apego ejercido por los cuidadores primarios en los nifios con FLAP.
Se espera que el apego seguro se forme cuando las experiencias emocionales estén asociadas a la
esperanza y amor, tengan una red de apoyo consolidada, hayan buscado informacion y manejo de

la condicion médica en centros especializados, realicen estrategias de autocuidado y manejo del
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estres, hayan podido adaptarse de manera adecuada, tengan a nivel familiar una estructura 'y
distribucion de roles definidos, una comunicacion adecuada, una rutina diaria flexible en el que
existan actividades de ocio y recreacion, y que las prioridades estén definidas y sean
compartidas, debido a que se espera que esto les permita realizar un cuidado consistente, sensible

y afectuoso (ver Tabla 4).

Mientras que, se espera que el apego inseguro (evitativo, ansioso-ambivalente y
desorganizado) se desarrolle cuando las experiencias emocionales estén asociadas a la ansiedad,
incertidumbre, tristeza, angustia, estrés y preocupacion constante, no cuenten con una red de
apoyo, tengan escasa informacion y manejo de la condicién médica en centros especializados, no
realicen estrategias de autocuidado y manejo del estrés, tengan resistencia a adaptarse, tengan a
nivel familiar una carencia de estructura y distribucion de roles, una escasa comunicacion, una
carencia de rutina diaria flexible en el que existan actividades de ocio y recreacion, y que las
prioridades no estén definidas y que no sean compartidas, debido a que se espera que esto hago

que el cuidado sea inconsistente, insensible y carente de afecto (ver Tabla 4).

Ademas, con los hallazgos que se espera encontrar, se pretende realizar una propuesta de
intervencion dirigida a fortalecer y promover el desarrollo de un apego seguro en todos los casos,
mediante el entrenamiento en habilidades parentales y en el caso de que sea necesario
proporcionar intervenciones individuales para darles apoyo emocional.

Tabla 4

Relacion esperada entre los modelos de apego y vivencias del cuidador

Vivencias del cuidador
Modelo de Apego Experiencias Estrategias de
emocionales afrontamiento

Impacto familiar
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- Esperanza - Red de apoyo - Estructura 'y
consolidada distribucion de roles
- Amor ] definidos
- Busqueda de
informacién y - Comunicacién
manejo de la familiar adecuada
Apego Seguro condicion médica .
- Rutina diaria
- Autocuidado y flexible
manejo del estrés o
- Prioridades
- Adaptacion y definidas y
Flexibilidad compartidas
- Ansiedad - Escasa red de - Estructura 'y
) apoyo distribucion de roles
- Estrés

- Incertidumbre

Apego Inseguro: - Preocupacion

- Ansioso- - Tristeza
Ambivalente
- Evitativo - Angustia

- Desorganizado

- Carencia de
bdsqueda de
informacién y
manejo de la
condicion médica

- Carencia de
habilidades de
autocuidado y
manejo del estrés

- Resistencia a la
adaptacion y
flexibilidad

no definidos

- Comunicacioén
familiar escasa

- Carencia y/o exceso
de rutina diaria sin
cambios

- Prioridades
definidas, pero no
compartidas

Discusién

En esta investigacion se pretende encontrar que las vivencias de los cuidadores primarios

de nifios de 0 a 10 afios con FLAP influyen en el desarrollo del apego. Estos resultados serian

consistentes con los hallazgos encontrados por Gonzalez (2020) que, a pesar de no tener la

misma poblacién objetivo, realizé su estudio en una condicion médica, descubriendo que las

personas con discapacidad fisica tienden a desarrollar apego inseguro (ansioso-ambivalente,

evitativo o desorganizado), debido al impacto del diagnostico que desencadena experiencias

emocionales acordes a la incertidumbre, preocupacion y estrés en los cuidadores/padres, ademas,

de la carencia de estrategias de afrontamiento adecuadas para hacer frente a los desafios que se
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pueden presentar a futuro, lo cual concuerda con los resultados que se espera obtener, pues se
supone que el apego inseguro en los nifios con FLAP se forma por experiencias emocionales
dificiles, estrategias de afrontamiento inadecuadas e impacto a nivel familiar de sus cuidadores
primarios.

De manera similar, Gonzales (2021) tras realizar su estudio en nifios diagnosticados con
sindrome de Down, encontraron que la experiencia que tienen las madres en los 30 minutos
posteriores al parto influye de manera significativa en la formacion del apego, debido a que en
este lapso se observan diferentes reacciones fisicas, psicologicas y emocionales de la madre e
hijo. Por lo tanto, esto se puede asociar a los resultados esperados de que si tienen experiencias
emocionales de esperanza, amor y preocupacion, se esperaria que a futuro logren encontrar
estrategias de afrontamiento adecuadas basadas en la aceptacion de la condicion médica de su
hijo y que no exista tanto impacto familiar, provocando que el cuidado sea sensible, afectuoso y
consistente, por lo que se desarrollaria un apego seguro, mientras que si la experiencia emocional
es distinta, se esperaria que la capacidad para hacer frente a nivel individual y familiar,
fomentaria la formacion de un apego inseguro en el que no se lograra satisfacer las necesidades
de los nifios de manera adecuada.

Asi mismo, los resultados esperados también concuerdan con las investigaciones de la
poblacién de nifios con FLAP, realizadas por Gutiérrez (2021) y por Cevallos (2021), dado que
ambos coinciden que las estrategias de afrontamiento que mas utilizan los cuidadores primarios
recaen principalmente en aquellas que estan centradas en la emocion y en la evitacién, debido a
las experiencias emocionales asociadas a altos niveles de estrés y ansiedad, relacionandose con la
posibilidad de que se forme un apego inseguro. Ademas, San Martin y Osorio (2021) quienes

hicieron una investigacion en la misma poblacion objetivo, posterior a analizar las vivencias de
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los padres encontraron que las experiencias emocionales que mas se presentan son la tristeza,
angustia, confusion e incertidumbre ante el diagndstico, asimismo la describen como una
experiencia traumatica que se acompafia con una sensacion de pérdida del deseo de amamantar,
lo cual se supone que podria interferir con el desarrollo del apego seguro, pues estaria afectando
en la formacion del vinculo madre-hijo.

Por ende, el descubrir que las vivencias de los cuidadores primarios se relacionan con el
desarrollo del apego en los nifios con FLAP de 0 a 10 afios, ayudan a comprender la importancia
de abordar intervenciones terapéuticas clinicas a nivel individual y familiar, no solo con los
nifios que padecen esta condicion, sino con los cuidadores primarios que representan un eje
crucial en el desarrollo de los nifios, ya sea a nivel emocional, social o psicoldgico, pues esto
tendra una repercusion que se mantendra durante toda su vida, en el caso de no se aborden.

Por otro lado, las fortalezas de esta investigacion recaen en la relevancia clinica al
abordar una condicion médica que se presenta en un gran nimero de casos a nivel del Ecuador,
misma que tiene implicaciones significativas en los nifios que la tienen y en sus cuidadores
principales. Asimismo, al tener un enfoque cualitativo de tipo fenomenologico descriptivo e
interpretativo, permite explorar en profundidad las vivencias de los participantes durante todo el
proceso de cuidado, dado que se abarca una poblacion amplia que va desde los 0 hasta los 10
afios, y como estas influyen en el desarrollo del apego, siendo muy importante para la practica
clinica. No obstante, también hay que considerar que esta investigacion tiene limitaciones
metodoldgicas, dado que al ser cualitativa el tamafio de la muestra puede ser no tan

representativa para que haya la generalizacion de los resultados, por lo tanto, es limitada.
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Conclusiones

Las vivencias de los cuidadores que se espera identificar estan relacionadas con las
experiencias emocionales que van desde la esperanza hasta la tristeza y ansiedad, todas estas
presentadas dependiendo el proceso del cuidado en el que se encuentren, pues se esperaria que
exista una variacion con aquellas sentidas ante el diagnostico y otras ante el tratamiento y
evolucion de la malformacion congénita. Ademas, se espera identificar las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los cuidadores primarios y el impacto familiar obtenido,
diferenciando de igual forma durante todo el proceso de cuidado.

De la misma manera, los modelos de apego que se esperan reconocer seran el seguro,
inseguro evitativo, ansioso-ambivalente, y desorganizado, mismos que se espera que estén
influenciados por las experiencias previas del cuidador primario, el estilo de crianza dado a los
nifios y con el que fueron educados ellos, el modelo de apego desarrollado por ellos y la calidad
de las interacciones con los nifios con FLAP.

Del mismo modo, se espera que las vivencias del cuidador influyan en el desarrollo del
apego, considerando que cuando los cuidadores primarios tengan experiencias emocionales
asociadas al amor y esperanza, una red de apoyo consolidada, una adecuada busqueda de
informacién y manejo de la condicion médica, estrategias de autocuidado y manejo del estrés,
una estructura y distribucion de roles definidos, comunicacion familiar adecuada, rutina diaria
flexible y, prioridades definidas y compartidas, se configure un modelo de apego seguro, debido
a que el cuidado sera consistente, sensible y afectuoso.

Finalmente, esta propuesta de investigacion al tener un enfoque cualitativo de tipo
fenomenoldgico descriptivo e interpretativo, es 6ptima para abordar el vacio del conocimiento

encontrado en el campo de los modelos de apego, dado que se estudiard a mayor profundidad las
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vivencias de los cuidadores primarios de los nifios con FLAP de 0 a 10 afios, lo cual hace que al
tener una poblacion amplia, se puedan obtener datos desde el diagndstico, tratamiento y
evolucion de la condicion médica, y con ello analizar la relacion de las mismas en el desarrollo
del apego, dando una base mas solida para realizar una propuesta de intervencion clinica dentro
del area de la psicologia.

Recomendaciones

Para la implementacion de la propuesta de investigacion se sugiere que se realice la
seleccidn de los participantes mediante el muestreo estratificado y aleatorizado simple para
asegurar una muestra diversificada con la que se puedan obtener una informacion profunda de las
vivencias de los cuidadores primarios desde lo que implica el diagndstico, tratamiento y
evolucion de la condicion médica de los nifios con FLAP. Ademas, se propone elaborar los
resultados mediante el analisis tematico y la triangulacion metodoldgica de los datos, para
obtener informacidn objetiva y minimizar el riesgo de sesgo.

Con los hallazgos que se esperan encontrar, se propone gue se realice una propuesta de
intervencion clinica en el que se aborden las vivencias del cuidador, especificamente las
experiencias emocionales asociadas a la ansiedad, tristeza, incertidumbre, estrés y preocupacion
en todo el proceso de cuidado, ademas, de fomentar estrategias de afrontamiento adecuadas y
disminuir el impacto familiar, para favorecer en el desarrollo del vinculo de apego seguro entre
cuidador-nifio.

Se propone llevar a cabo esta propuesta de investigacion para obtener resultados reales y
poder analizar la influencia de las vivencias del cuidador y el desarrollo del apego en los nifios,

para asi contribuir en el vacio del conocimiento identificado y sugerir nuevas preguntas de
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investigacion que pueden ser abordadas en otros estudios con un diferente enfoque metodolégico

en el que se puedan generalizar los resultados al trabajar con muestras mas grandes.
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Apéndice A

Propuesta de registro de observacion

Apéndice

Registro de Observacion No.

Fecha de observacion:

Observador:

Tiempo:

Cadigo de participante:
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Cuidadores Primarios de nifios con FLAP de 0 a 10 afos

Emociones evidentes:

Expresiones emocionales faciales:

Expresiones emocionales corporales:

Conductas evidentes:

Apoyo social:

Nifos co

n FLAP de 0 a 10 afios

Emociones evidentes:

Expresiones emocionales faciales:

Expresiones emocionales corporales:

Conductas evidentes:

Participacion en la interaccion:

Interaccion cuidador-nifo

Calidad de interaccion:

Patrones de comunicacion:

Estrategias de afrontamiento:

Nivel de satisfacciéon mutua:

Contexto durante la interaccion cuidador-nifo

Entorno fisico:

Actividades realizadas:

Presencia de otros:

Duracion y frecuencia de interaccion:
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Propuesta de guia de entrevista

a0 o

Guia de Entrevista a Profundidad para Cuidadores Primarios de Nifios con FLAP

C.

d.

e.

coow

=h @D

C.
d.

Saludar y agradecer por la participacion de la entrevista

Explicacién sobre el objetivo de la investigacion

Firma del consentimiento informado para empezar a grabar

Realizar preguntas relacionadas a los datos de identificacion del cuidador:
a.
b.

¢ Cuéntos afos tiene usted y su hijo?

¢ Cuantos hijos tiene?

¢ Cudl es la situacion familiar y socioecondmica en la actualidad?
ccual es su nivel de estudio?

¢Donde nacié su hijo y donde residen actualmente?

Realizar preguntas relacionadas a la experiencia del cuidador:
a.
b.

¢ Cudl fue su experiencia al enterarse del diagnostico de FLAP en su hijo?
¢Como ha sido su experiencia durante el proceso de tratamiento y cuidado de su
hijo, desde su diagnostico hasta la actualidad?

¢ Qué desafios ha enfrentado al desempefiar el rol de cuidador primario durante
todo este proceso?

Realizar preguntar relacionadas a la experiencia con el cuidado del nifio:

¢ Como describe la relacion que mantiene con su hijo?

¢ Cuales son las actividades que comparten juntos?

¢Coémo cree que el FLAP ha afectado la relacion que tiene con su hijo?

¢Ha notado algin cambio emocional y/o conductual en su hijo debido a su
condicion? ;Como ha sido su experiencia ante esto?

¢Ha recibido algun tipo de ayuda en el cuidado de su hijo? ¢Cual?

¢Cudles son las principales estrategias de afrontamiento que utiliza para hacer
frente los desafios del cuidado de su hijo?

Realizar preguntas relacionadas al modelo de apego y estilo de crianza
a.
b.

¢ Como describiria el estilo de crianza ejercido con su hijo?

¢Conoce qué es apego? En el caso de que no, brindar una explicacién breve para
no sesgar la informacion.

¢Como cree que el FLAP influye en el desarrollo del apego de su hijo?

¢ Cuales son sus esperanzas y expectativas para el futuro de su hijo en términos de
salud, desarrollo y bienestar integral?

Agradecer por compartir la informacién y ofrecer la oportunidad de que complemente

informacion que desee.

Explicar que se hara posteriormente en el proceso de investigacion y, despedirse.



Apéndice C

Propuesta de diario y/o registro individual

Registro Individual

Cadigo de participante:

Registre sus experiencias en relacion con el cuidado e interaccion con su hijo con FLAP.

Fecha ¢ Qué senti? ¢ Qué pensé? ¢ Qué hice?
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Apéndice D

Consentimiento informado de la investigacién

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Proyecto: “Analisis de las vivencias de los cuidadores primarios de nifios con fisura de

labio y paladar de 0 a 10 afios, y su relacion con los modelos de apego”

Investigadora responsable: Andrea Sofia Jacome Olmedo

Quito, de de 2024

En el marco de la investigacion titulada “Andlisis de las vivencias de los cuidadores primarios de
nifios con fisura de labio y paladar de 0 a 10 afios, y su relacién con los modelos de apego”, se
ha invitado a personas adultas entre los 18 a 64 afios cuidadores primarios de nifios de 0 a 10 afios,
a participar de una investigacion que tiene por objetivo principal analizar la influencia de las
vivencias de los cuidadores primarios de nifios con fisura de labio y paladar de 0 a 10 afios en el

desarrollo del apego.

La participacidn en la investigacion implica una entrevista inicial y revision de expedientes
médicos para elaborar una breve historia clinica con la obtencion de datos relevantes; luego se

aplicara una entrevista a profundidad en un tiempo estimado de 60 minutos.

Con estos elementos en cuenta es que se solicita su consentimiento de participacion, asi como
también se le asegura que la informacion que emerja de ella serd absolutamente confidencial y
solo utilizada con fines académicos por la investigadora. Del mismo modo, es conveniente indicar
que, durante el periodo de participacién usted tendra acompafiamiento psicoldgico para aumentar
su bienestar integral y, en el caso de que lo requiera se recomendara servicios de salud mental
especializados; ademas, tras la recoleccion de datos se le solicitara aprobacion de los analisis y
conclusiones como una condicidn previa a cualquier tipo de publicacion que se realice, siempre

omitiendo cualquier dato personal, para garantizar la proteccion de los datos.
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i esta de acuerdo con las siguientes condiciones, favor firme el presente documento:

. La participacion en este estudio es absolutamente libre y voluntaria. Conviene indicar ademas
gue no presenta riesgo alguno para su integridad fisica y psicologica y que no conlleva costos
economicos para los/as participantes. Asimismo, se plantea como beneficio el
acompafiamiento psicoldgico, derivacion a servicios de salud mental especializada en el caso
de que lo requiera posterior a la culminacion de la investigacion, entrega de un informe
detallado con los resultados y conclusiones de la investigacion y sugerencias para una mayor
satisfaccion y bienestar.

. Existe plena libertad para negarse a participar en este estudio y a retirarse en cualquier momento
de la investigacion sin que ello implique ningln tipo de recriminacion y/o sancién.

. Todos los instrumentos de recoleccion de datos que sean solicitados para proveer informacion
relacionada con este estudio seran sin cargo de ningun tipo para su persona.

. Cualquier pregunta que quiera realizar en relacion con la participacion en este estudio, debera
ser contestada por Andrea Sofia Jacome Olmedo, al teléfono 0995594872, o al mail

.andrea28jo@gmail.com

. El equipo de investigacion se compromete a almacenar y resguardar la informacion recopilada
en el curso del estudio mediante el uso de cddigos alfanuméricos a fin de cautelar y garantizar
su confidencialidad.

. Este consentimiento se firma voluntariamente sin que haya sido forzado/a u obligado/a. Se

firmaran dos copias, de las cuales el/la participante debe conservar una.

De antemano, agradezco su participacion,

Andrea Sofia Jacome Olmedo

Investigadora Responsable Nombre y Firma de Participante



