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RESUMEN

La educacion comunitaria constituye una herramienta fundamental en la prevencion de enfermedades, porque potencia
los diferentes esfuerzos, saberes, experiencias y voluntades de un grupo de personas que persiguen un mismo fin: la
solucion de la problematica que afecta al enfermo, a la familia y a la comunidad. En este trabajo se consideran estudios
que avalan el hecho de que la patologia de labio leporino puede ser impactada de manera positiva con este tipo de apro-
ximacion. Se decidi6 realizar: primero, un estudio del tipo revision bibliografica como base tedrica y luego, un estudio
descriptivo de caracter exploratorio de los expedientes de los pacientes que asisten al servicio de la “Fundacion nifios
que rien”. Se focalizaron los esfuerzos de educacion y se determinaton las areas de mayor incidencia para dirigir los
esfuerzos hacia esos lugares en busca de disminuir los factores predisponentes.

Palabras clave: actores sociales, educacion comunitaria, empoderamiento, familia,
labio, paladar hendido, prevencion

ABSTRACT

Community education is a fundamental tool in disease prevention because it strengthens the different efforts, knowledge,
experiences and wishes of a group of people pursuing the same goal: solving the problems that affect the sick, the family
and the community. In this paper we considered studies that support the fact that the pathology of the cleft lip can be po-
sitively impacted with this type of approach. It was decided to carry out: first, a bibliographic review as a theoretical basis
and then a descriptive exploratory study of the patients’ records of the person with the desease that attended the service
of “Fundacion nifios que rien”, in order to focus the educational endeavour in determining which are the most important
areas to direct the efforts to these places in order to reduce the predisposing factors.
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Vol. 61, numero 1, jul.-dic. 2017
ISSN:0254-7597



66

AULA
EDUCACION COMUNITARIA, IMPACTO FAMILIAR Y SOCIAL

Educacion comunitaria, impacto familiar y social en la aparicion
y manejo del labio leporino y paladar hendido.

Introduccion

Desde hace algun tiempo se viene hablando
de la estrategia sanitaria denominada por
algunos como “medicina comunitaria”, para
otros conocida como educacién para la salud;
donde, mas alla de las funciones de atencion
intrahospitalaria, se habla de la atencion integral
de las problematicas de salud con participacion
activa de la comunidad como protagonista
(Vidal, 1975). Este enfoque de la medicina
comunitaria utiliza como estrategia de accion
la educacion para la salud (Brizuela, Sdez, &
Justiz, 2015). Y es que dia a dia la sociedad
se esta enfrentado a una serie de situaciones
y factores que predisponen a la adquisicion
de enfermedades, ya sean transmisibles o
cronicas. Algunas son prevenibles de manera
individual; otras, se pueden controlar o incluso
erradicar a partir de los esfuerzos organizados
de una comunidad. Es decir, cada dia es mas
importante que los individuos aprendan a
relacionarse entre si para sumar voluntades y
lograr el bien comun.

Cada persona es capaz de asumir las
dificultades desde diferentes puntos de vista. Sin
embargo, con la oportunidad de un entrenamiento
especifico, la toma de decisiones seria mas
acertada y podria llevarlo a la resolucion de
los problemas. La educacion y la participacion
activa de la comunidad ha tenido éxito en la
prevencion y control de diferentes enfermedades
(Berdasquera, 2007; Cofifio, Alvarez, Fernandez,
& Hernandez, 2005; Morales, 2006). Muchas
veces el desconocimiento de la patologia crea un
conflicto emocional que impacta al enfermo y a
su entorno. Este es el caso de la patologia de labio
y paladar hendido (en adelante HLP), asunto que
se abordara en este trabajo.
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Antecedentes

Esta patologia se define como una malforma-
cion congénita que se origina por alteraciones
en la fusion entre el proceso frontonasal y los
procesos maxilares. Se considera multifactorial
(Ma et al., 2015). Su aparicion puede estar de-
terminada por factores genéticos o por ciertos
elementos ambientales como: el cigarrillo, el al-
cohol, la deficiencia de suplementos vitaminicos
como el acido folico, agentes infecciosos, entre
ellos: sifilis, rubeola y toxoplasmosis (Corbo &
Marimon, 2001). Es decir, tratdndose de agentes
ambientales, cualquiera de estos determinantes
podria disminuirse, suprimirse o controlarse
desde el mismo momento en que los sectores
mas vulnerables tengan y asimilen el conoci-
miento sobre el tema. Segin Durston (2000), y
tomando en cuenta lo antes expuesto, se puede
decir que asegurando la educacion comunitariay
logrando asi el empoderamiento de los afecta-
dos y sus familias se puede tener un impacto
positivo a nivel familiar y social de los pacien-
tes con HLP.

La educaciéon comunitaria es una herra-
mienta de ensefianza que repercute en las
iniciativas de cualquier comunidad organi-
zada. El fortalecimiento, estimulo y perfec-
cionamiento de la participacion social tiene
como propdsito la busqueda de los beneficios
que pueden obtener ciertos grupos socia-
les en lo que se refiere a la produccion de la
salud, para evitar asi inequidades. Si existe
un desbalance en la participacion social, de
una manera u otra afecta el compromiso en la
ejecucion de acciones que beneficien la salud
de los individuos (Sanabria, 2004).
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En tal sentido, la familia y el adiestramiento
que esta recibe juegan un papel importante en
el manejo y atencioén del paciente con HLP.
Para estos, su vida es diferente a la de los otros
nifios, asi como para sus familiares. En ambos
casos pueden pasar por un proceso de nega-
cion en el cual no quieren asumir la patologia,
e incluso para los padres podria generarse un
sentimiento de vergiienza ante la posibilidad
de que su hijo fuese mirado por otros de ma-
nera diferente, inspirar lastima, recibir criticas
y burlas (Marquez, 2013). Ante esta situacion,
muchos padres no reciben ni la informacion
adecuada ni la ayuda que necesitan. Existen
dos factores que pueden interferir: primero, la
escasez de recursos econdomicos; segundo, la
falta de disponibilidad de servicios publicos o
privados de que disponen los padres para la
atencion especializada (Vilarifio, 2013).

La atencion integral de este tipo de paciente
comienza con un proceso que amerita nume-
rosas intervenciones quirurgicas. Estas se van
coordinando segun el tipo de lesion y el cre-
cimiento del nifo; apoyada por psicélogos, fo-
noaudidlogos, odontopediatras, ortodoncistas,
genetistas, etc; todos dispuestos a trabajar en
el bienestar del paciente, para garantizar su in-
sercion social (Garmendia, Garmendia & Vila,
2010). Esta atencion especializada es llevada
a cabo con la participacion de los familiares
y del entorno social en el que se desenvuelve
el paciente o la familia afectada (Aguilar &
Leonardo, 2015), siendo el acompafiamiento
familiar fundamental para el reconocimiento
de factores asociados a la aparicion de la pa-
tologia, manejo y pronostico del tratamiento
(Calderon, Arismendi, Pereira, Espinoza, &
Barrios, 2014) y posible forma de prevencion
a nivel familiar y comunitario.

En la Republica Dominicana, la aten-
cion integral del paciente con HLP, no forma
parte de ningun programa bajo los linea-
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mientos de las politicas nacionales de salud.
Es por ello que se propone una alternativa al
empoderamiento del sector social més afecta-
do. De ahi que las organizaciones no guber-
namentales pueden ser entes que promuevan
la creacion de programas de educacidon para
la salud basados en la acciones comunitarias,
que impacten la realidad del entorno de las
familias afectadas.

Metodologia

En lo que se refiere al presente estudio des-
criptivo y exploratorio de los pacientes que
asisten a la Fundacion nifios que rien de
Moca, provincia Espaillat, se realizd una
recuperacion de la informacion de los
expedientes de pacientes que han acudido
a este centro de atencion desde el ano 2000
hasta el 2016. Para tales fines se revisaron las
fichas de 370 pacientes, de las que se obtu-
vo informacion para caracterizar y ubicar los
casos. Ademas, extrajimos datos referentes a la
cantidad y calidad de informacion recibida
por estas familias, para entender el grado de
conocimiento que poseen respecto a la pro-
blematica que les aqueja. De esta manera se
pudieron tener las bases para la elaboracion de
la campatfia educativa propuesta.

Se disefid un instrumento con esos fines,
un cuestionario en el que se recogieron datos
de interés como son: el lugar de vivienda, el
género, si habian recibido asesoria genética,
orientacion familiar hospitalaria y tratamien-
to. Se procedié a tabular la informacioén en
una hoja de célculo obteniendo una estadistica
descriptiva de frecuencia y se recopilo la in-
formacion demografica en un mapa. Se proce-
di6 arealizar el analisis de la data para la toma
de decisiones en cuanto al area geografica mas
importante hacia donde dirigir los esfuerzos
educativos iniciales.
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Resultados

En la Tabla 1 se observa la variada proce-
dencia de los pacientes que acuden a la fun-
dacién con esta patologia. Se advierte, que
la mayor prevalencia de esta malformacion
congénita se encuentra en la zona norte central
del pais. Ver mapa correspondiente (Fig. 1).
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Noétese que en la Tabla 2 se evidencia que
ninguno de los casos fue asistido por un
genetista y que el 66% de los casos tampoco
recibi6 orientacion clinica hospitalaria sobre el
procedimiento a seguir después del nacimien-
to. Solo dos de los pacientes fueron tratados
dentro del sistema de salud publica.

Tabla 1.
Distribucion territorial de casos de HLP que asisten a la “Fundacion Niiios que Rien”. 2000-2016
Provincia de procedencia Género Total .
Fem. Masc. Porcentaje
1 Azua 1 1 2 0.54
2 Bahoruco 0 1 1 0.27
3 Barahona 1 1 2 0.54
4 Dajabon 2 0 2 0.54
5 Duarte 5 8 13 3.51
6 Espaillat 34 39 73 19.73
7 Hermanas Mirabal 5 12 3.24
8 La Altagracia 1 1 2 0.54
9 LaVega 30 27 57 15.41
10 Maria Trinidad Sanchez 3 5 8 2.16
11 Monseifior Nouel 4 1 5 1.35
12 Montecristi 5 1 6 1.62
13 Maria Trinidad Sanchez 2 1 3 0.81
14 Puerto Plata 12 16 28 7.57
15 Samana 0 1 1 0.27
16 San Cristobal 3 0 3 0.81
17 San José de Ocoa 0 1 1 0.27
18 San Juan 0 2 2 0.54
19 Sanchez Ramirez 3 1 4 1.08
20 Santiago 45 47 92 24.86
21 Santiago Rodriguez 7 7 14 3.78
22 Santo Domingo 8 7 15 4.05
23 Valverde 8 16 24 6.49
Total general 179 191 370 100
Fuente: Registro clinicos “Fundacion Nifios que Rien”
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Figura 1. Concentracion de la mayoria de casos HLP que asistieron a la “Fundacion Nifios que Rien”. 2000-2016
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Tabla 2
Informacion recibida por el personal asistencial al momento del nacimiento.
Informacion al momento del nacimiento I({ggggf Porcentaje
Ha recibido asesoria genética 0 0.000%
Ninguna 33 66.00%
Recibion orientacion en la clinica/hospital Para alimentacién 9 18.00%
sobre el procedimiento a seguir con el
paciente después del nacimiento* Para tratamiento 4 8.00%
No respondieron 5 10.00%
El paciente ha recibido tratamiento para 5 4.00%

la fisura oral dentro del sistema de salud

* Respuesta multiple

Fuente: Entrevistas domiciliarias, Fundacion Nifios que Rien (Sector Cibao, Marzo 2016).

Discusion

Como podemos observar los pacientes
llegan por diferentes vias: Los refieren del
hospital de nacimiento; se enteran por casua-
lidad de la existencia de la fundacion; y mu-
chas veces, algiin familiar de otro paciente los
contacta y le da la informacion. No importa
de qué manera llegan, todos tienen en co-
mun el desconocimiento de las causas y como
debe ser el manejo inmediato y a futuro de
esta patologia.

Desconocen el punto de vista multidisci-
plinario que conlleva el seguimiento de estos
pacientes, el manejo psicosocial y las diferen-
tes fases para la completa rehabilitacion.

En funcion de las experiencias previas en
cuanto al desarrollo del trabajo especializado
y con la participacion activa de los usuarios
directos, las personas con la patologia y sus
familiares, ayudan a generar las mejores he-
rramientas de prevencion y difusion que, al
final, pretenden prevenir y controlar la preva-
lencia de la malformacion congénita (Castillo,
2012). La Fundacion esta registrando datos de
acuerdo a la procedencia y nacimiento de sus
pacientes. En tal sentido, se propone disefar

un programa de educacion. Con ello se busca
fortalecer la atencion hospitalaria y, ademas,
utilizar la estrategia de educacion comunita-
ria con el fin de garantizar un mejor manejo
de este tipo de pacientes desde el empodera-
miento de las familias. Se espera asi, obtener
un impacto social acerca del conocimiento
de causas, manejo, tratamiento y prevencion
de esta patologia. A través de los afios, esta
organizacion ha realizado convocatorias para
la atencidon quirurgica de muchos casos.

A simple vista, podemos hacer hincapié en
ciertas necesidades como puede ser el concen-
trar nuestros esfuerzos de prevencion y edu-
cacion comunitaria en la parte norte central
del pais por la incidencia aumentada de la
malformacion en esta zona de Republica Do-
minicana; fortalecer el esfuerzo de Fundacion
Nirios que Rien de manera tal que se dedique
a reducir el riesgo de casos nuevos con LPH
a través de un programa de educacion para la
salud, a la vez que ofrecen apoyo psicologico y
quiruargico a los afectados y apoyo a los fami-
liares en el desarrollo, correccion, evaluacion,
y rehabilitacion de la persona con la patologia.

La Fundacién cree en la creacion de gru-
pos comunitarios para enriquecer de forma
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articulada los conocimientos, capacidades y
actitudes que permitan mejorar al paciente y
al entorno social para asegurar una vida me-
jor. Estan convencidos de que cuando la comu-
nidad se integra, sus problemas sociales y de
salud son reconocidos, evaluados y superados.
Este proceso de inclusion de la comunidad no
solo hace que esta se sienta mas integrada,
sino que constituye un soporte fundamental
para el enfermo y su familia.

La educacién comunitaria encuentra su eje
en la pedagogia y en los servicios comunita-
rios. Este tipo de educacion asume la mision de
proporcionar a los habitantes los conocimien-
tos necesarios para que los mismos miembros
de la sociedad sean los entes ejecutores de la
praxis, a través, de un aprendizaje mas auténo-
mo, activo, creativo y liberador. El programa
se identifica con el desarrollo comunitario en
un marco de interés que tiende a que la propia
comunidad busque satisfacer sus necesidades
promoviendo la autodeterminacion.

Conclusion

El proceso de un accionar comunitario por
su forma agrupada y organizada crea confian-
za en el camino hacia las soluciones de los
males que los afectan. Aparece en la vida de
las comunidades como un ecosistema social
que mejora el entorno y la existencia de los
habitantes: Espacio dialogico sobre la proble-
matica; creacion de un marco de seguridad,
solidaridad y productividad que pretende en-
frentar y solucionar los males que los aquejan.
Se trata de una lucha por intereses comunes
para alcanzar los propoésitos grupales.

Los recursos con los que cuentan estas
comunidades afectadas son mas que nada
sus propios recursos humanos que luchan por
lograr superar sus necesidades con la ayu-
da de organizaciones sociales (institucio-
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nes, asociaciones, ONG) y los bienes ma-
teriales, propiamente dichos. La educacion
comunitaria es vital no solo para la preven-
cion de HLP sino para cualquier enferme-
dad genética o infectocontagiosa que afecte
una zona. El efecto que logra y los produc-
tos que genera una comunidad educada
y activa no tienen parangon.

Las variables epidemiologicas de estas
zonas de mayor prevalencia deberan ser abor-
dadas con un esfuerzo prospectivo bien formu-
lado, no solamente sobre el lugar de proceden-
cia sino como las demas variables, que inciden
en su aparicion en el tiempo y en qué tipo de
persona o familia aparecen. Estas variables
epidemioldgicas (tiempo, lugar y persona) de-
berdn ser estudiadas con mayor profundidad
para determinar las categorias o intervalos
que se utilizan para agrupar y analizar la in-
formacion; hacer el estudio de relacion entre
variables, y determinar la ruta a seguir. Hoy
por hoy solo se busca hacer un levantamiento
exploratorio que permita en un futuro cercano
el desarrollo de una investigacion formal.
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