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HIGHLIGHTS

1. Los adolescentes con hendiduras enfrentan desafios fisicos y emocionales.
2. El acoso y el rechazo afectan la autoestima y la salud mental.

3. La red de apoyo fortalece el afrontamiento y la aceptacion.

4. Los equipos multiprofesionales contribuyen a la rehabilitacion integral.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer las repercusiones fisicas, emocionales y sociales de la hendidura
orofacial en adolescentes. Método: Estudio descriptivo, exploratorio, cualitativo,
basado en el marco metodoldgico de la Historia Orall?realizado con 10 adolescentes
atendidos en una asociacién de apoyo. La recolecciéon de datos se realizé a través
de entrevistas semiestructuradas, grabadas y transcritas en su totalidad. Los
datos fueron analizados de acuerdo con el analisis de contenido, posteriormente
operacionalizados por el software IRaMuTeQ® y sistematizados a través del Andlisis
de Similitud. Resultados: Desde el inicio de la vida, los adolescentes lidian con
las repercusiones de los antojos, incluyendo la comunicacion y la autoaceptacion.
La red de apoyo demostré ser importante para mejorar la interaccién social, ya
que las dificultades en las relaciones comienzan en la infancia y se potencian en la
adolescencia, cuando el acoso es comun. Consideraciones finales: La hendidura
orofacial repercute en las dimensiones fisica, emocional y social de los adolescentes,
lo que refuerza la necesidad de apoyo y apoyo social.

DESCRIPTORES: Adolescente; Fisura del Paladar; Labio Leporino; Autoimagen;
Acoso Escolar.

COMO REFERIRSE A ESTE ARTICULO:

Caetano GM, da Fonseca BS, Piran CMG, Mori MM, Furtado MD, Sanguino GZ, et al. Repercusiones fisicas,
emocionales y sociales de la fisura orofacial durante la adolescencia. Cogitare Enferm [Internet]. 2025 [cited
“insert year, month and day”];30:e100466es. Available from: https://doi.org/10.1590/ce.v30i0.100466es

Universidade Estadual de Maringd, Departamento de Enfermagem, Maring3, PR, Brasil.
2Universidade Estadual de Maringd, Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem, Maring3, PR, Brasil.


https://doi.org/10.1590/ce.v30i0.100466es
https://doi.org/10.1590/ce.v30i0.100466es
https://orcid.org/0009-0005-9707-8887
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0002-3469-2231
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0002-9111-9992
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0003-1744-3580
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0003-1427-4478
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0002-3273-5496
https://orcid.org/0000-0002-6423-4055
https://orcid.org/0000-0001-6483-7625

Cogitare Enferm. 2025, v30:e100466es

INTRODUCCION

Las hendiduras (fisuras) orofaciales son malformaciones congénitas de causalidad
multifactorial que ocurren en la vida intrauterina entre la sexta y octava semana de
gestacion, en ausencia o insuficiencia de fusién de los procesos nasal y maxilar’. Pueden
dar lugar a problemas estéticos, funcionales y psicosociales?.

Los cambios funcionales incluyen dificultades para alimentarse y tragar, efectos
sobre el habla, problemas auditivos, restriccion del crecimiento y desarrollo craneofacial,
cambios dentales e infecciones de oido y vias respiratorias. En cuanto a las implicaciones
psicosocialesy estéticas, se destacan los problemas de comportamiento, la insatisfaccién
con la apariencia facial, la baja autoestima y las dificultades de aprendizaje y relaciones
interpersonales?.

Dicho esto, se observa que los problemas psicosocialesy estéticos estan fuertemente
establecidos en la adolescencia, entre los diez y los 19 anos de edad®. Durante este
periodo existe preocupacion por su apariencia, ya que son mas propensos a las relaciones
romanticas, los episodios de acoso y las burlas escolares. Estos comportamientos y
nuevas relaciones tienen una importancia significativa en el desarrollo social saludable
y la autoimagen positiva“.

Incluso después de procedimientos quirdrgicos y estéticos, algunos pacientes
sufren problemas en la apariencia y dificultad en la aceptacion, ya que las referencias
sociales imponen la busqueda de la simetria y la perfeccion, guiando los estandares
de belleza. Asi, el miedo puede generar problemas de salud mental, como depresion,
crisis de ansiedad, ataques de panico, aislamiento social, distorsién de la autoimagen
y desercién escolar*®,

Un estudio realizado en Suiza con jévenes con hendidura orofacial identificé que
tienen una menor calidad de vida psicoldgica, regulacién emocional no adaptativa e
insatisfaccion con el apoyo social que se ofrece, apuntando a una vulnerabilidad del
publico adolescente que vive con hendidura orofacial®.

Ante estas situaciones, es fundamental contar con un seguimiento multidisciplinario
que involucre a profesionales de las areas de salud, educacién y asistencia social, que
trabajan para promover el desarrollo fisico, emocional y social de estos adolescentes?.

En este contexto, la aplicacion de la Historia Oral con adolescentes que viven
con hendidura orofacial permite escuchar relatos orales y, por lo tanto, posibilita la
construccién de conocimientos de las personas que viven los eventosy que generalmente
son desatendidas’.

Se observa que, a pesar de la relevancia del tema abordado, los estudios son
escasos y poco profundos. Asi, la investigacion se basa en la siguiente pregunta: ;cuéles
son las repercusiones de la hendidura orofacial en la vida de los adolescentes? Asi, el
estudio tuvo como objetivo conocer las repercusiones fisicas, emocionales y sociales
de la hendidura orofacial en adolescentes.

METODO

Se trata de un estudio descriptivo, exploratorio, cualitativo, basado en el marco
metodoldgico de la Historia Oral, que permite a los participantes expresar sus

Repercusiones fisicas, emocionales y sociales de la fisura orofacial durante la adolescencia
Caetano GM, da Fonseca BS, Piran CMG, Mori MM, Furtado MD, Sanguino GZ, et al



Cogitare Enferm. 2025, v30:e100466es

experiencias personales y vivencias con mayor autonomia y libertad, favoreciendo
la comprensién de las relaciones sociales y la vida cotidiana del individuo. Ademés,
le da al entrevistador una mayor amplitud de datos para la interpretacion cualitativa
y el desarrollo de la investigacién’?. El estudio siguidé los criterios de los Criterios
Consolidados para Reportar la Investigacién Cualitativa (COREQ)™.

El estudio se realizé en una asociacion de apoyo a la hendidura ubicada en un
municipio del noroeste de Parand, Brasil. Es una organizacién de la sociedad civil que
brinda atencién a nifios, nifias y adolescentes con hendidura orofacial y sus familias.

Los criterios de inclusion fueron: adolescentes con edades comprendidas entre diez
y 19 afos, asistidos regularmente a la asociacién entre junio y agosto de 2023, periodo
en el que se recogieron los datos. El criterio de exclusién establecido consider6 a los
adolescentes que tenian una condicién de salud especifica, atestiguada por el médico,
que imposibilitaba la comprensién de las preguntas. No hubo necesidad de exclusion,
pero cinco adolescentes se negaron a participar en la investigacion por falta de tiempo.
Se trataba de una muestra por conveniencia, compuesta por diez participantes.

El nimero de participantes del estudio se establecié por saturacién de datos; Esto
sucede cuando se contemplan los objetivos de la investigacién y se nota la ausencia de
nuevas informaciones pertinentes para el estudio y la repeticiéon de datos™.

Las entrevistas fueron realizadas por el investigador principal (estudiante de
pregrado en enfermeria) y por un enfermero y estudiante de doctorado en enfermeria,
ambos con experiencia en investigacién cualitativa y que realizan un proyecto de
investigacion en la mencionada institucion. Los adolescentes recibieron informacion
sobre la investigacion y cémo se realizaria. Después de la aceptacién, el investigador
solicité la firma del Término de Consentimiento Libre y Esclarecido para los padres o
tutor legal, y el Formulario de Consentimiento Libre y Esclarecido para el adolescente
menor de 18 afos, ambos en dos copias.

Las entrevistas se realizaron individualmente, una vez con cada participante, en
una sala reservada, en intervalos que surgieron entre consultas. Se utilizaron entrevistas
semiestructuradas, utilizando la pregunta orientadora: “;Cémo percibe su condicion
como persona con hendidura?”. Ademas, se adoptaron preguntas de apoyo y un
instrumento con caracteristicas socioecondémicas y demograficas. El instrumento
de recoleccién de datos fue revisado por enfermeros y profesores de enfermeria,
especialistas en salud infantil y adolescente.

Las entrevistas fueron grabadas en audio, transcritas integramente y, cuando fue
necesario, se realizd correccién ortografica, sin cambiar su contenido. La duracién
promedio de las entrevistas fue de veinticinco minutos cada una.

El andlisis y tratamiento de los datos fueron realizados por dos investigadores
que tienen experiencia en el area, siguiendo el analisis de contenido, modalidad
tematica’?, técnica ampliamente reconocida en la investigacién cualitativa que
permite la identificacién de los significados presentes en las narrativas, favoreciendo
la interpretacién rigurosa de las afirmaciones. Los pasos propuestos para este anélisis
fueron: a) preanalisis: el material fue analizado y organizado a través de una lectura
flotante; b) exploraciéon del material: profundizacién de los datos obtenidos, mediante
el uso de la unidad de significados (fragmento de los discursos), con el fin de identificar
los nucleos de significados; c) tratamiento de resultados e interpretacién: reagrupacién
de contenidos con significados similares, en los que los resultados fueron tratados con
inferencias e interpretaciones'?.
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Para mejorar el anélisis, se utilizé6 como herramienta auxiliar el software Interface de
R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ)
versién 0.7 ALFA 2.3.3.1, utilizando el Analisis de Similitud. El software fue elegido por
sus ventajas metodoldgicas, ya que permite una mayor sistematizacion del anélisis,
acelera el proceso de categorizacion e interpretacién, aumenta la precision y el rigor de
los analisis y ofrece multiples perspectivas de lectura e interpretacion. Estos aspectos
aumentan la confiabilidad de los resultados y contribuyen a un anélisis transparente.

La investigacién siguié todos los principios éticos y legales propuestos por
la Resoluciéon N.° 466/12 del Consejo Nacional de Salud/Ministerio de Salud y fue
aprobada por el Comité Permanente de Etica en la Investigacion con Seres Humanos
bajo el parecer N.° 4.095.950. Para preservar el anonimato, los entrevistados fueron
identificados por A para adolescente, nimero de acuerdo con la secuencia de la
entrevista, edad y sexo representados por F para mujeres y M para hombres.

RESULTADOS

Siete de los entrevistados eran mujeres. El rango de edad varid de 11 a 19 anos,
con una media de 14 afios. En cuanto a los tipos de hendiduras, las mas frecuentes
fueron las que afectaban el labio y el paladar. En cuanto a la educacién, seis estaban
en la escuela primaria ll, tres en la secundaria y uno de ellos en la educacién superior.

A través del andlisis de similitud, como se representa en la Figura 1, es posible
discernir las expresiones de mayor constancia, ademas de hacer la representacion
jerarquica de la interconexion entre los términos.

Figura 1. Arbol de similitud del corpus textual de entrevistas con adolescentes con
fisuras orofaciales. Maringéa, Parana, Brasil 2023
Fuente: Los autores (2023).
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Elarbol permite visualizar nicleos centrales que hacen referencia a las repercusiones
fisicas, sociales y emocionales de la condiciéon. La palabra “hablar”, refiriéndose al
acto de hablar, sobre todo, destaca la experiencia de los adolescentes que tienen
hendiduras orofaciales, estando marcados por dificultades que comienzan desde la
lactancia, pasan por las primeras palabras y se extienden hasta la edad adulta con
inseguridades sobre la apariencia y la vida en sociedad.

Ademads, los términos asociados, como "“ansia”, "diferente”, "obstaculizar”,
“aceptar”, "encontrar extrafio”, “amigo” y “madre”, reflejan las experiencias vividas
por los participantes sobre la necesidad de adaptarse a la sociedad, dada su condicién
y la importancia de la red de apoyo para este individuo, proporcionando inclusién y
socializacion. El andlisis permitio formar las tres clases.

“"Ni siquiera me miro mucho en el espejo”: reflexiones sobre las repercusiones
fisicas de los adolescentes con hendidura orofacial

Algunos adolescentes relataron dificultad en el proceso de lactancia materna y
alimentacion debido a la anatomia del labio y/o paladar, asfixia y reflujo nasofaringeo,
debido a la leche y otros alimentos.

Cuando era bebé no podia amamantar, tenia muchos ahogos, tenia dificultades
para comer, amamantar. (A8, 11 anos, F)

Ya interfirié, cuando era pequefa casi me muero mientras amamantaba, por mi
antojo. No podia amamantar adecuadamente y hubo un dia en que me atraganté con
la leche y se me fue al pulmdn. (A3, 13 afios, M)

En la unidad de contexto, se noté que algunos adolescentes también relatan
problemas del habla, cuando se trata del tono de voz o la pronunciacién de algunas
palabras.

En mi discurso. Hasta el dia de hoy tengo dificultades para pronunciar ciertas
palabras. (A4, 16 anos, M)

Mi voz todavia es delgada, pero eso ya no me molesta. Me acostumbré. (A10, 13
anos, F)

En algunos casos, las sesiones de rehabilitacion y logopedia trajeron resultados
significativos y positivos para el habla de estos adolescentes.

Cuando era mas joven tenia un problema del habla, pero hablaba y hoy ya no me
molesta. (A1, 13 anos, F)

Hoy en dia no hay interferencia en absoluto, puedo hablar normalmente, antes
no podia hablar correctamente. (A3, 13 anos, M)

Un paciente especifico refirié su dificultad para respirar, debido al tabique desviado
que causé la fisura, que no se revirtié en la cirugia.

Solo la respiracién. Mi respiracién esta un poco afectada, incluso con las cirugias.
(A4, 16 anos, M)

Otra particularidad mencionada fue la pérdida de audicién, bilateralmente, como
resultado de la hendidura. El episodio le sucedié a un solo adolescente.

En mi discurso y en mi oido. Uso audifonos en ambos oidos. Una vez me molesté
tener que usar el dispositivo, pero ahora uso este pequeno que casi no aparece [muestra
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el dispositivo]. (A9, 15 anos, F)

Cuandoselespregunté sobre lasmarcas dejadas porlos procedimientos quirirgicos,
que a menudo superan las diez cirugias, los entrevistados que mas refirieron molestias
fueron mujeres y solo con labio leporino o paladar hendido.

Solo el hecho de que tengo que seguir usando una mascara para ocultar mi
rostro, porque ya no quiero que me intimiden por ahora. (A2, 15 anos, F)

Mi apariencia me hace sentir mal y no me gusta. Esto es muy molesto, a veces
incluso lloro, porque es muy malo mirar a otra chica y compararse con ella. No hablo
con nadie al respecto porque la mayoria dice que es mi frescura. (A2, 15 anos, F)

Creo que fue cuando tenia catorce o quince anos, que comenzd a molestarme un
poco. Ademas de las cicatrices, la nariz torcida, pero era lo mio, nadie dijo nada. Una
vez fui a tomar una foto y me molesté. (A7, 19 anos, M)

En aquellos adolescentes que tienen marcas mas evidentes, el acoso y la
provocacién escolar se presentan antes.

Mi apodo en la escuela cuando era nifo era “boca torcida”. Hasta el dia de hoy,
algunos me reconocen como “conoces a esa chica de boca torcida”. Asi que a veces
me reconocen asi. (A2, 15 anos, F)

La gente comenzé a decirme todo a la cara. Me llamaron feo, bicho raro, ojo
ciego, ojo torcido. (A5, 13 afos, F)

He sido intimidado y fue por el deseo, me siguieron llamando muchas cosas. Los
que mas me marcaron fueron “labio” y “boca”. Puede parecer una tonteria o un apodo
tonto, pero me hizo sentir mal. (A3, 13 anos, M)

"Me preguntaba si deberia haber nacido normal o asi”: desvelando las repercusiones
emocionales de los adolescentes con hendidura orofacial

Entre las dificultades encontradas por los participantes, la mas citada fue
comprender su condicién, aceptarla y aprender a vivir con ella. Cuando se les pregunta
sobre la percepcion del deseo hoy en dia, algunos adolescentes ya pueden lidiar mejor
con la situacion.

Lo percibo como normal hoy en dia, siento que soy una persona normal y desearia
que todos pensaran de esa manera también. (A3, 13 anos, M)

Me preguntaba si deberia haber nacido normal o asi. Si yo fuera asi. (A5, 13 afos,
F)

Interfiere mucho porque me siento muy diferente, parece que soy una carga para
todos, ;sabes? Me siento raro por vivir esto. (A2, 15 afos, F)

El trato a las personas cercanas o que estan en contacto diario con estos pacientes
también marca a cada uno de ellos de manera significativa. Las miradas, las risas y los
susurros sobre la apariencia, el habla o alguna otra condicién asociada con la hendidura
desalientan y disminuyen el deseo de acercarse y aumentan el miedo al rechazo.

La gente tiene una cierta mirada, de disgusto. Me doy cuenta de que sus ojos
pueden ser muy diferentes. No sé como explicar esto [...] Siempre me han tratado
asi, pero veo que me excluyen mucho, la gente de mi clase parece estar disgustada
conmigo [...]. (A5, 13 anos, F)
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No tengo muchos amigos en la escuela, pero no entiendo por qué. Tal vez sea
por la forma en que hablo, puedo asustarlos. Me da mucha tristeza, se rien de mi voz,
de mi forma de hablar y eso me da verglienza. Por eso me quedo mas callado. (A9, 15
anos, F)

La salud mental de estos adolescentes se vuelve fragil con todas las condiciones a
las que estan expuestos diariamente; Algunos pueden buscar ayuda profesional, otros
sienten que no es una alternativa a su problema.

Estaba triste porque no me gustaba tener una hendidura. Empecé a venir aqui y
a tener explicaciones y con eso me dije a mi mismo que esto iba a cambiar. Pero si te
digo que mi salud mental nunca se ha visto afectada, estaria mintiendo. (A9, 15 afos,

F)

He tenido algunos ataques de ansiedad. Fue muy malo, es como si todo saliera a
la luz, todo lo que me han dicho. Una fuerza sobrenatural. (A5, 13 afos, F)

Nunca podria aceptarme tal como soy. No tengo ayuda en el proceso y tampoco
quiero, porque nadie puede entenderme y entender por lo que estoy pasando. Asi que
prefiero pasar por eso solo. (A2, 15 afos, F)

"Creo que si no fuera por mi voz tendria mas amigos"”: repercusiones sociales que
experimentan los adolescentes con fisuras

Algunos participantes del estudio informaron miedo a socializar, miedo al rechazo
que podrian sufrir y prejuicios que los colegas tendrian con una persona con labio
leporino.

Cuando se trata de socializar con la gente, es bastante dificil. Porque algunos de
ellos no entienden qué es la hendidura y qué causa en las personas. (A2, 15 anos, F)

A lo largo del proceso, la familia sufre transformaciones, y todo el apoyo que
puedan dar a este adolescente es fundamental para la mejor efectividad del tratamiento.

Mi madre siempre me ha apoyado, siempre ha estado conmigo. Mi familia siempre
me ha apoyado también. Nunca pensaron que era extrano, algo asi. (A4, 16 anos, M)

Todos lidian bien con mi antojo, nunca tuvimos problemas. Mis padres siempre
me ayudan y mis hermanos también entienden. (A6, 12 anos, F)

En el pasado no lo sé, pero hoy mi familia entiende y puede lidiar con todo de
una buena manera. (A5, 13 anos, F)

La falta de apoyo familiar es un problema recurrente; Las familias descuidan el
tratamiento y la condicién de estos adolescentes, causando asi dafios mas graves a la
salud fisica y mental de los pacientes.

Mi familia presta mas atencién a mis primos, mis companeros de clase me ignoran
y la gente en la calle me mira con una cara extrana. (A5, 13 anos, F)

La familia de mi madre no me aceptd. Mi abuela lloraba todos los dias dentro
de la circular, porque su hija tenia una hija defectuosa. Y mi bisabuela seguia llevando
gente a casa solo para ver mi antojo. Al principio me rechazaron. (A1, 13 anos, F)

En cuanto a la busqueda de ayuda, para algunos se convierte en un tema delicado.
A menudo no son comprendidos y se cierran, guardando su angustia para si mismos y
aumentando el riesgo de alguna enfermedad psicoldgica en el futuro.
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Hubo una vez que traté de ir al psicélogo y le conté todo a mi madre y mi madre
me golped, asi que eso rompid totalmente mi seguridad en él y en cualquier otra
persona. (A2, 15 anos, F)

La construccion de vinculos con los companeros de escuela se vuelve mas comin
a medida que se resuelve bien la aceptacion de la condicién de salud.

Antes de que ni siquiera tuviera un amigo, solo estaba adentro, tranquilo, quieto,
jugando con mi teléfono celular. Hoy tengo muchos amigos, mis amigos me apoyan.
(A3, 13 anos, M).

DISCUSION

Al nacer un nifio con hendidura orofacial, el trauma psicolégico de los padres y
familiares cercanos es la primera etapa a superar. En el curso de su desarrollo, el nifio
comienza a relacionarse con otros nifios en guarderias o guarderias. Las principales
consecuencias son el aislamiento espontdneo y la negativa a comunicarse e interactuar.
Ademas, alrededor de los siete afos, cuando el nifo comienza a asistir a la escuela, los
apodos ofensivos e inevitables influyen negativamente en el desarrollo intelectual del
nifio, haciéndolo sentir incomodo con su apariencia y forma de hablar, hecho que se
potencia durante la adolescencia’™.

Los hallazgos de este estudio confirman estas consideraciones, ya que los
adolescentes informaron episodios de acoso y exclusién social relacionados con
cambios en la hendidura orofacial, lo que tiene un impacto negativo en la salud mental
de los adolescentes.

Desde la infancia, estos adolescentes han vivido con las consecuencias de los
antojos. Las alteraciones mas recurrentes estan relacionadas con la arcada dentaria,
como problemas para tragar, masticar, oir, respirar y voz nasal'. En este estudio, los
adolescentes sefialaron dificultades en la alimentacién, problemas del habla y, en
algunos casos, pérdida de audicién, lo que estd en linea con la literatura cientifica.

Un estudio realizado en Colombia identifica las repercusiones de las dificultades
del habla y la autopercepcién en pacientes con hendiduras orofaciales, que afectan
directamente la autoestima, la confianza y el desarrollo de habilidades sociales.

Un estudio realizado en el Reino Unido examiné el bienestar emocional de adultos
con hendiduras orofaciales. Los resultados mostraron que aproximadamente el 50% de
la poblacién tiene algin diagndstico de una condiciéon mental, principalmente depresién
y trastornos alimentarios. Los datos apuntan al bajo nivel de apoyo psicolégico que
estas personas estan experimentando y traen una importante reflexion de que, si los
nifos y adolescentes no son atendidos temprano, se convertirdn en adultos que aun
enfrentaran estas dificultades’.

En general, las cirugias y los tratamientos de ortodoncia ayudan a estos
adolescentes a construir y mejorar su autoestima con el tiempo. Aunque los nifos
que no han sido operados pueden sobrevivir, pueden enfrentar a lo largo de su vida,
ademas de deformidades faciales, problemas para comer, hablar y oir, tener baja
autoestima, depresién, estigmatizacion, exclusion social y encontrar obstaculos para
obtener empleo?.

Como resultado, se vuelve mas dificil construir relaciones significativas y sélidas con
amigos y posibles parejas amorosas, ya que la hendidura orofacial es un impedimento

Repercusiones fisicas, emocionales y sociales de la fisura orofacial durante la adolescencia
Caetano GM, da Fonseca BS, Piran CMG, Mori MM, Furtado MD, Sanguino GZ, et al



Cogitare Enferm. 2025, v30:e100466es

para realizar actividades cotidianas, como cantar, dificultad para comunicarse por
teléfono, grabar videos y enviar audios en redes sociales'. A pesar de que estos
pacientes cuentan con la ayuda de profesionales capacitados, todavia encuentran
dificultades en lo que respecta a la autoimagen positiva, debido al deterioro estético y
a la armonia facial'. Las declaraciones de los adolescentes reflejan las repercusiones en
su autoimagen, ya que usan mascaras para ocultar sus rostros debido a la incomodidad
con su apariencia.

Las cuestiones emocionales forman parte del desarrollo de cualquier ser
humano y, en estos adolescentes, en particular, deben ser tratadas con precaucién,
ya que los niflos con labio leporino y/o paladar hendido tienen un mayor riesgo de
experiencias sociales negativas que, si no se abordan adecuadamente, pueden afectar
el bienestar psicolégico en la edad adulta’®. Un estudio realizado en Japén identificod
que las experiencias de estigma relacionadas con la apariencia facial influyen en las
autopercepciones negativas de los adolescentes con hendiduras orofaciales.

Sin embargo, en ciertos casos, la consejeria psicoldgica se interrumpe y el proceso
de aceptacion se termina abruptamente, lo que lleva a una regresiéon o incluso a un
empeoramiento de la salud mental y emocional de estos adolescentes’®.

Los resultados del estudio indican que una red de apoyo bien establecida y
estructurada marca la diferencia en el desarrollo de los adolescentes, sin embargo,
muchos sufren de rechazo dentro de su propio hogar. A pesar de que la familia
desempefia un papel crucial en la rehabilitacién de las hendiduras orofaciales, se
observa que el presente estudio difiere de un estudio realizado en el sureste de Brasil,
en el que identificé a la familia como apoyo, especialmente en los momentos mas
dificiles®.

Es necesaria la asesoria de los padres en el diagndstico de labio leporino,
que implica discutir el tratamiento que es probable que el nifio necesite y cubra
todo el bienestar fisico y p5|co|og|co del nifio durante este proceso, incluyendo
tratamientos qU|rurg|cos cosméticos, logopédicos y psicolodgicos, ya que todos estos
son componentes importantes de las secuelas a largo plazo e influyen en cémo se
comportaran los adolescentes en vista de su condicién de salud?'.

Independientemente de la ubicacién y la fuerza de la recomendacién, el concepto
de colaboracion multidisciplinaria y atencidén centrada en la familia permanece
constante, ya que la evaluacion multidisciplinaria temprana y el seguimiento a largo
plazo de los pacientes con hendiduras orofaciales son esenciales para lograr resultados
clinicos éptimos?'.

Eltrabajo multiprofesional ayuda en la rehabilitacion del paciente, considerando sus
diferentes necesidades. La psicologia colabora con una mejor calidad en tus relaciones
interpersonales, que a menudo se ven afectadas por alguna patologia presente o incluso
por tu apariencia. Sin embargo, algunos adolescentes que participaron en este estudio
informaron miedo a buscar ayuda psicoldgica, ya sea por miedo a no ser comprendidos
o incluso por falta de apoyo. Asi, la exclusién y los casos de acoso ganan cada vez
mas fuerza, ya que estos pacientes enfrentan problemas exclusivos de su condicién,
ademas de los desafios normales de la adolescencia®.

Corroborando este estudio, un estudio realizado en Estados Unidos revelé que
sufrir situaciones de burla y/o bullying mostré una fuerte correlaciéon positiva con el
aumento de todas las dificultades experimentadas por los adolescentes con hendiduras
orofaciales. Por otro lado, tener un buen amigo mostré una relacion inversa, siendo
responsable de reducir las dificultades, contribuyendo al bienestar psicosocial®.
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Es necesario un seguimiento multidisciplinario de los adolescentes con hendiduras
orofaciales para garantizar un abordaje integral que incluya aspectos funcionales,
clinicos y psicosociales. La accién conjunta del equipo multidisciplinario permite no
solo la rehabilitacién estética y funcional, sino también la promociéon de la calidad de
vida y la inclusion social?. El apoyo familiar contribuye a la adhesion terapéutica y al
fortalecimiento de la autoestima del adolescente'*.

Dicho esto, las estrategias para combatir el acoso escolar, como los programas de
sensibilizacién escolar, el desarrollo de practicas pedagdgicas inclusivas y la capacitacion
de educadores para la identificacién temprana de situaciones de exclusién, son
recomendaciones relevantes para valorar la diversidad, construir entornos escolares
acogedores y combatir las repercusiones psicosociales de las hendiduras orofaciales®?3.

Como limitacion del estudio, es posible mencionar que, para no perjudicar la
rutina del servicio, las entrevistas se realizaron durante el intervalo entre consultas,
lo que puede haber contribuido a un relato més corto de estos adolescentes. Sin
embargo, los investigadores contribuyeron a que los adolescentes se sintieran comodos
durante las entrevistas y pudieran relatar los hechos en profundidad. En cuanto a los
aportes a la ensefanza, es factible afirmar que el estudio potencia la construccién de
un conocimiento mas profundo de las experiencias de las personas con hendidura
orofacial y sus consecuencias.

CONSIDERACIONES FINALES

Los hallazgos revelaron que los adolescentes que viven con hendidura orofacial
enfrentan repercusiones fisicas, emocionales y sociales que comienzan en la infancia.
Entre las repercusiones fisicas, destacan las dificultades para alimentarse, los problemas
del habla, la respiracién y la audicién, asi como las molestias con cicatrices quirirgicas.
En el 4mbito emocional surgié la dificultad de aceptar la condicion y los sentimientos
de verglienza y rechazo. En el aspecto social, los adolescentes relataron acoso, rechazo
y exclusién, afectando la socializacion.

En este sentido, es necesario fortalecer el apoyo social a los adolescentes con
hendiduras orofaciales, involucrando a la familia, la escuela, los profesionales de la
salud y los gestores en el desarrollo de politicas publicas, acciones educativas y apoyo
a las familias y adolescentes. Por lo tanto, los hallazgos resaltan la necesidad de un
enfoque multidisciplinario que involucre todas las necesidades biopsicosociales de
este publico.

FINANCIACION

El presente estudio se realizd con el apoyo de la Coordinacién de Perfeccionamiento
del Personal de Nivel Superior - Brasil (CAPES) - Cédigo de Financiamiento 001.
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Physical, emotional, and social repercussions of orofacial clefts during adolescence
ABSTRACT

Objective: To understand the physical, emotional, and social repercussions of orofacial clefts in adolescents. Method:
A descriptive, exploratory, qualitative study based on the methodological framework of Oral History, conducted with 10
adolescents treated at a support association. Data collection was performed through semi-structured interviews, which
were recorded and transcribed in full. The data were analyzed using content analysis, subsequently operationalized
with [RaMuTeQ® software, and systematized through Similarity Analysis. Results: From birth, adolescents face the
consequences of cleft palate, including communication difficulties and challenges with self-acceptance. The support
network turned out to be important in improving social interaction, since relationship difficulties begin in childhood and
are exacerbated in adolescence, when bullying is common. Final Considerations: Orofacial cleft palate has physical,
emotional, and social repercussions for adolescents, which reinforces the need for social support.
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