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RESUMEN

INTRODUCCION: La epidermolisis bullosa (EB) es un grupo heterogéneo de trastornos
fenotipicamente fragilidad de la piel, que se caracteriza por la formacion de ampollas y erosiones con
una considerable morbilidad y mortalidad. En México se desconocen las cifras, pero se han reportado
382 casos por DEBRA. Es una enfermedad con multiples manifestaciones orales, que requiere un trato
especial desde el punto de vista dental. Presentan microstomia, gingivitis ulcerativa, lesiones cariosas y
el carcinoma de células escamosas es la complicacion mas frecuente, entre otras.

OBJETIVO: Identificar las manifestaciones orales y prevalencia de enfermedades bucales en nifios con
Epidermdlisis Bullosa en México.

METODOLOGIA: Se realizé mediante un estudio descriptivo, un total de muestra de 20 pacientes, los
cuales fueron elegidos en consideracion a los criterios de seleccion, se realizaron encuestas a los padres
o tutores y se hizo una revision intraoral de dichos pacientes obteniendo sus principales manifestaciones
bucales, CPOD/ceod y IHOS; posteriormente se registr6 en una hoja de captura de datos.
RESULTADOS: Se evaluaron a 20 pacientes con EB en la Asociacion DEBRA, México, de un rango
de edad de 3 a 19 afios. Se encontré que 13 (65%) presentaron tlceras, 9 (45%) anquiloglosia, 8 (40%)
gingivitis, microstomia, limitacion de la apertura, maloclusion, 6 (30%) hipoplasia del esmalte, 4 (20%)
vesicula ampollosa, 2 (10%) lengua geografica, 1 (5%) candidiasis y supernumerario. Un CPOD total
11.65 y IHOS promedio de 1.322.

CONCLUSIONES: La importancia de esta investigacion se debe a la baja prevalencia de epidermolisis
bullosa en México; los profesionales no cuentan con la suficiente informacion para realizar un abordaje

clinico, tomando en cuenta las necesidades especiales de atencion de €stos pacientes.
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ABSTRACT
INTRODUCTION: Bullous epidermolysis (EB) is a heterogeneous group of phenotypically fragile
skin disorders, characterized by the formation of blisters and erosions with considerable morbidity and
mortality. In Mexico the figures are unknown, but 382 cases have been reported for DEBRA. It is a
disease with multiple oral manifestations, which requires special treatment from the dental point of
view. They present microstomy, ulcerative gingivitis, carious lesions and squamous cell carcinoma is
the most frequent complication, among others.
OBJECTIVE: To identify the oral manifestations and prevalence of oral diseases in children with
Epidermolysis Bullosa in Mexico.
METHODOLOGY: A total sample of 20 patients was carried out through descriptive studies, which
were chosen in consideration of the selection criteria, surveys of parents or guardians were carried out
and an intraoral review of said patients was performed obtaining their main manifestations buccal,
CPOD/ceod and THOS; subsequently it was registered in a data capture sheet.
RESULTS: Twenty patients with EB in the DEBRA Association, Mexico, of an age range of 3 to 19
years were evaluated. It was found that 13 (65%) presented ulcers, 9 (45%) ankyloglossia, 8 (40%)
gingivitis, microstomy, limitation of opening, malocclusion, 6 (30%) enamel hypoplasia, 4 (20%)
bullous vesicle , 2 (10%) geographical tongue, 1 (5%) candidiasis and supernumerary. A total CPOD
11.65 and average IHOS of 1.322.
CONCLUSIONS: The importance of this research is due to the low prevalence of bullous
epidermolysis in Mexico; professionals do not have enough information to perform a clinical approach,

taking into account the special care needs of these patients.



1. INTRODUCCION

La epidermolisis bullosa es una enfermedad que se caracteriza por la formacion dolorosa de ampollas
y erosiones, resultado de cualquier trauma minimo. Actualmente se desconoce una prevalencia exacta de
las personas que presentan esta condicion, ya que muchas personas no han sido diagnosticadas debido a
la poca divulgacion de informacion sobre el tema. En México se desconocen las cifras, pero se estima
que existen alrededor de 30,000 a 40,000 personas afectadas. Y en la Ciudad de México no existe

conocimiento en cuanto su incidencia, pero se han reportado 382 casos (DEBRA México, 2017).

La calidad de vida, el nivel socioecondomico en México y en otros paises de primer mundo es
diferente para éstas personas, es relevante analizar los factores y las complicaciones generales por estas
mismas circunstancias. Se han discutido los recientes avances en la atencion y de apoyo relacionada a
heridas, dolor, prurito y el estado de nutricion. La vigilancia clinica y la prevencion de complicaciones

son criticas para mejorar los resultados clinicos.

El examen oral es dificil debido a la formacion continua de ampollas, curaciones y la formacion de
cicatriz, resultado a una marcada restriccion de la apertura de la boca y la contractura de los labios y las
mejillas. En éstos individuos se presenta la manifestacion de vesiculas las cuales se desgarran
rapidamente, dejando superficies erosivas en la mucosa de los labios y de la cavidad oral, obliteracion
vestibular, la denudacion de la lengua, microstomia y anquiloglosia. Por lo tanto, la atencion es

compleja y se debe utilizar un enfoque multidisciplinario que proporcionara mayores beneficios.

Actualmente se desconoce mucha informacion desde la etiologia, conocer la prevalencia de
manifestaciones orales presentes es importante para poder llegar a un buen diagnoéstico, por lo tanto
planear un correcto manejo clinico y tratamiento para los pacientes que presentan esta condicion. Por lo
cual, se formula la pregunta: ;Cuales son las manifestaciones orales y prevalencia de enfermedades

bucales en nifios con Epidermdlisis Bullosa en México?



La importancia de esta investigacion se debe a la baja prevalencia de epidermolisis bullosa en
Meéxico; nosotros como profesionales no contamos con la suficiente informacion para realizar un

abordaje clinico, tomando en cuenta las necesidades especiales de atencion de €stos pacientes.

Sobretodo retirar la ignorancia o temor de poder realizar un manejo y tratamiento adecuado en este
tipo de pacientes en la consulta diaria con las condiciones e indicaciones correctas para asi evitar
someter a la mayoria de los pacientes bajo anestesia general por su padecimiento integral. Y hacer de su

vida cotidiana lo més normal posible durante el tiempo que su enfermedad lo permita.

Se evaluaron a 20 pacientes con Epidermdlisis Bullosa en la Asociacion DEBRA, México de un
rango de edad de 3 a 19 afios. Mediante encuestas a los padres o tutores, se hizo una revision intraoral
obteniendo las principales manifestaciones, CPOD y IHOS. Donde se encontr6 ulceras, anquiloglosia,
gingivitis, microstomia, limitacion de la apertura, maloclusion, hipoplasia del esmalte, vesicula

ampollosa, lengua geografica, candidiasis y supernumerario.



2. HIPOTESIS

Hipotesis

Las manifestaciones orales en pacientes mexicanos con EB es elevada; entre ellas: caries dental, placa

dentobacteriana, vesiculas ampollosas, anquiloglosia, ulceras, hipomineralizacion y microstomia.



3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo General

Identificar las manifestaciones orales y prevalencia de enfermedades bucales en nifios con Epidermolisis

Bullosa en México.

3.2 Objetivos Especificos

o Determinar el Indice de piezas presentes, cariadas, perdidas y obturadas segin tipo de EB,
Género, Grupo de edad, Escolaridad, Acceso a servicios de la salud, visita a la consulta
odontologica y uso del cepillado dental.

o Evaluar el Indice de Higiene Oral Simplificado segin tipo de EB, Género, Grupo de edad,
Escolaridad, Acceso a servicios de la salud, visita a la consulta odontologica y uso del cepillado
dental.

o Registrar las manifestaciones mas comunes segun tipo de EB, Género, Grupo de edad,
Escolaridad, Acceso a servicios de la salud, visita a la consulta odontologica y uso del cepillado
dental.

o Identificar los grupos mas afectados y los factores que influyen en la presencia de enfermedades

bucales.



4. ANTECEDENTES

4.1 Epidermdlisis Bullosa

La epidermolisis bullosa (EB) es un grupo heterogéneo de trastornos fenotipicamente fragilidad de la
piel, que se caracteriza por la formacion de ampollas y erosiones con una considerable morbilidad y
mortalidad (Uitto et al., 2016). También se define como una condicion rara de origen genético que se
caracteriza por la extrema fragilidad de piel y mucosas, causada por mutaciones en diversas proteinas
estructurales en ella. La primera mutacion informada en el gen del coldgeno VII (COL 7 Al) fue
identificada en pacientes con epidermolisis ampollosa distréfica recesiva en el afo 1993. Desde
entonces han sido publicadas mutaciones alrededor del mundo y cada grupo étnico muestra en general

mutaciones Unicas, pero a su vez hay mutaciones recurrentes (Christiano et al., 1993).

Existen diferentes sub tipos de éste trastorno, es causada por mutaciones en por lo menos 18 genes, es
causada por mutaciones en por lo menos 10 genes. Las formas graves de esta enfermedad comprometer

el funcionamiento normal de multiples 6rganos, lo que puede provocar la muerte prematura (Uitto et al.,

2016).

Los trastornos autoinmunes mas frecuentes que implican las mucosas orales son
liquen plano, pénfigo, epidermdlisis bullosa, eritema multiforme, lupus eritematoso discoide y
estomatitis ulcerativa cronica, los individuos afectados presentan distintas lesiones orales;
principalmente hiperqueratosis, eritema, ampollas, erosiones y ulceraciones (Portillo et al., 2014). El
conocimiento de la presentacion clinica de estos trastornos y de los procedimientos de diagnostico
pertinentes es importante no sélo para los dermatdlogos, sino también para los médicos generales,

oftalmologos, otorrinolaringdlogos, dentistas, ginecologos y pediatras.

4.2 Etiologia

Su transmision se caracteriza por: herencia dominante, es decir, que tiene un 50% de posibilidades

de que se transmita a los hijos por cada embarazado. Uno de los padres tiene el gen de la EB; por

herencia recesiva dando un 25% de posibilidades de que se transmita a los hijos por cada embarazo.



Ambos padres portan el gen, pero usualmente no lo saben, y por mutacién espontanea refiere que
ninguno de los padres tiene el gen, éste muta o se altera de manera esponténea en los espermatozoides o

en los 6vulos antes de la concepcion.

Las manifestaciones de la enfermedad incluyen el deterioro en la adhesion de tejido dentro de la
epidermis, la membrana basal, o dermis, lo que resulta en la separacion del tejido y la formacion de
ampollas con un trauma minimo (Barbul et al., 2014). La enfermedad fue descrita por primera vez por
Von Hebra en el afio 1870 la denomind como erblichen pemphigus, la denominacion se enfocaba en sus
caracteristicas de herencia y formacion de ampollas; fue hasta 1886 que Kdebner sugiere el término
Epidermdlisis Bullosa Hereditaria para describir a una familia con lesiones ampollosas (Fine et al.,
2014). Suelen ser llamados “nifios mariposa” por la fragilidad de piel similar a las alas de las mismas,

“bebés de algodon” y en Sudamérica “nifios con piel de cristal” (Scagner, 2013).

4.3 Clasificacion

Segun el nivel de formacién de ampollas la epidermolisis bullosa se clasifica en:
1) Epidermolicas o simples (EBS): La ampolla se localiza a nivel intraepidérmico.
2) De la union o junturales (EBJ): La ampolla se localiza a nivel de la membrana basal.
3) Dermoliticas o distroficas (EBD): La ampolla se localiza por debajo de la membrana basal a
nivel de las fibrillas de anclaje.
La peor forma es el subtipo recesivo (RDEB), porque en pacientes con esta afeccion la piel es fragil
y un trauma mecanico minimo induce la formacion de ampollas y ulceracidén cutanea profunda (Fine et

al., 2014).

4.4 Prevalencia

La incidencia de EB varia entre 1: 50,000 a 1: 500,000 de nacidos vivos e implicaria a todos los
grupos raciales y étnicos. La EB a menudo se manifiesta al nacer o durante el primer afo de vida (Torres
et al., 2016). Segin datos mundiales estadisticos del periddico de Orphanet sobre Prevalencia de
enfermedades raras: Epidermolisis ampollosa simple 1.8 millones, Epidermolisis ampollosa hereditaria

1.9 millones, Epidermolisis ampollosa distroéfica 0.7 millones, Epidermolisis ampollosa juntural tipo



Herlitz 0.17 millones, Epidermolisis ampollosa juntural tipo No- Herlitz 20 Casos, Epidermolisis

ampollosa adquirida 0.03 millones y Sindrome de Kindler 250 casos (Orphanet, 2017).

La prevalencia global de EB fue estimada aproximadamente de 8 millones y la incidencia 19
nacimientos por millon. La incidencia por subtipos de EB ha sido de 11 por millon por nacimientos para
EB simplex, 2 por millén de nacimientos por EB junctional, 3 por millon de nacimientos de EB

distrofica dominante y 2 por milléon de nacimientos por EB distrofica recesiva (Orphanet, 2017).

DEBRA International es una asociacion mundial de grupos nacionales que trabajan por las personas
afectadas por epidermolisis bullosa (Krdmer ef al., 2012). Fue fundado en Inglaterra en 1978, desde
entonces se ha extendido hacia todo el mundo a 32 paises diferentes, incluyendo Espafia, Venezuela,
Meéxico, Chile, Costa Rica, Argentina, Croacia, Nueva Zelanda, Australia, Irlanda e Italia, entre otros

paises (Salas, 2007).

Mais de 50,000 estadounidenses, en su mayoria nifios, sufren por ésta enfermedad. Se estima que
uno de cada 50,000 infantes nace con ella. El indice de fatalidad es alto. En México se desconocen las
cifras, pero se estima que existen alrededor de 30,000 a 40,000 personas afectadas (DEBRA Monterrey,
2017). Y en la Ciudad de México no existe conocimiento en cuanto su incidencia, pero se han reportado
382 casos por DEBRA (DEBRA Mé¢xico, 2017). Las epidermolisis ampollosas congénitas pueden
heredarse con uno y otro patrones genéticos: recesivo y dominante, y probablemente representan las

enfermedades ampollosas genéticas mas comunes en México (Fine et al., 1995).

4.5 Consideraciones sistémicas

Los cuidados de las heridas y su manejo local de las lesiones se realiza con agua hervida y enfriada es
una alternativa viable como solucion limpiadora a falta de solucion salina o agua potable del grifo. La
limpieza facilitara la retirada de los restos de piel, detritus, exudados y residuos de apdsitos si existieran.
Durante la técnica de la limpieza se extremaran las precauciones para evitar la formacion de nuevas
lesiones, para ello se recomienda utilizar la minima fuerza mecanica al limpiar la herida, asi como para

el secado posterior.

La clorhexidina proporciona proteccion frente a gérmenes gram positivos y gram negativos, posee

muy baja absorcioén sistémica y escaso poder sensibilizante. Es necesario un lavado posterior para



eliminar los restos del antiséptico, evitando efectos secundarios como el dolor y el prurito. Las lesiones
sin signos aparentes de infeccién, pero que presenten otros signos como retraso del crecimiento,
aumento del exudado, del dolor, decoloracion, etcétera, son sugerentes de colonizacion critica y deben
ser tratadas como infectadas. Solo se recomienda el uso de antibidticos sistémicos cuando existe

diseminacion de la infeccion (celulitis, sepsis, etc.).

La prevencion de la infeccion mediante el uso de antibidticos sistémicos con caracter profilactico no
debe recomendarse. Existen estudios que demuestran que su uso no tiene una utilidad manifiesta, al
menos usados de manera sistematica (Cafiadas, 2009). La fisioterapia busca aumentar los rangos de
movilidad, potenciar la habilidad y la destreza fina, obtener una pinza y prehension util y aumentar la
resistencia al esfuerzo. Se realiza a través de ejercicios terapéuticos funcionales, actividades
terapéuticas dirigidas y actividades ludicas terapéuticas (Baquero et al., 2008). Algunas personas con
EB mejoran con la edad, en otras puede llegar a ser muy severo, hasta puede llegar a ocasionar la muerte

si hay complicaciones nutricionales, infecciosas o neoplasicas por las cicatrices (Baquero et al., 2008).
4.6 Manejo General de Pacientes con Epidermdlisis Bullosa

Debido a su baja prevalencia, la experiencia en el tratamiento del dolor para los pacientes con esta
enfermedad se limita a unos pocos centros de atencion especializada. La evaluacion de las terapias
psicologicas para los pacientes EB que experimentan dolor crénico y agudo siempre se debe tener en
cuenta los aspectos del desarrollo, incluida la edad, el nivel cognitivo y la psicopatologia. Incluir a los
padres en intervenciones de manejo del dolor conductual para los nifios y adolescentes. Esta enfermedad
tiene una gran cantidad de complicaciones dolorosas, su cuidado implica intervenciones dolorosas a
diario. Casi todos los sistemas de 6rganos pueden verse afectados, pero las principales fuentes de dolor
son: la piel, el tracto gastrointestinal, el sistema musculoesquelético y los ojos (Goldschneider et al.,

2014).

En un articulo realizado por Salas: Las epidermdlisis bullosas distroficas en México: 2470insG
representa la mutacion mds comiin en 21 familias. Se analizaron 21 familias de 36 pacientes con
epidermolisis ampollosas distroficas. Los hallazgos informan que la mutacion mas comin en México es
el homocigoto 2470insG/2470insG, afectando a 15 de los 36 pacientes analizados, provocando una
forma moderada de epidermolisis ampollosa distrofica recesiva. Los beneficios de la investigacion fue

otorgar informacion de acuerdo al patron genético de cada familia para posteriores embarazos y ademas,



la posibilidad de realizar biopsia de vellosidades coridnicas en las primeras semanas del embarazo para
el diagnostico temprano de la enfermedad. El diagndstico prenatal con ADN tiene un 98% de precision
(Mohammad et al., 2016). Estableciendo grupos como DEBRA M¢éxico A.C., no sélo se facilita el
trabajo en la obtencion de muestras para detectar mutaciones, sino que ademas, apoya a los padres y al

paciente en la comprension y manejo de la enfermedad (Salas et al., 2005).

Los pacientes con EB requieren un enfoque de equipo multidisciplinario para el manejo que incluye
un dermatologo, un pediatra, un especialista en EB, un especialista en nutricioén, un personal de control
del dolor, un terapeuta fisico y ocupacional, un genetista, un psicélogo y un dentista. Actualmente no
existe una cura definitiva para EB. Se estan realizando investigaciones para descubrir el tratamiento
curativo, incluida la terapia génica, el reemplaz6 de proteinas mediante la transfixion de la proteina
corregida en los queratinocitos cultivados del paciente y el trasplante de médula 6sea (Mohammad et al.,

2016).

La educacion es un derecho fundamental de todos los nifos. A pesar de la gravedad de la
enfermedad, debe tenderse a una integracion total y absoluta en el medio académico, desde la escuela
hasta la universidad. Puede ser necesario que los facultativos emitan informes médicos, explicando la
naturaleza de estas enfermedades, para que los educadores sean conscientes de las limitaciones de estos

nifos, en cuanto a la realizacion de ejercicio fisico (Baquero et al., 2008).
4.7 Caracteristicas orales y Manejo Odontolégico

Las mucosas oral, faringea y esofdgica estan intensamente comprometidas por cicatrizacion y
retraccion tisular. El carcinoma de células escamosas es la complicacion mas frecuente de EB. Los
individuos con RDEB suelen tener extrema fragilidad de su mucosa oral y perioral, y las ulceraciones
pueden afectar todas las areas de la mucosa oral, incluyendo la lengua (Torres C et al, 2011). El proceso
continuo de formacién de ampollas y cicatrizacion tiene un resultado relevante en la cavidad oral. La
lengua pierde las papilas linguales y se liga hasta el suelo de la boca, que es una condicion conocida
como aquiloglosia (Silva L ef al, 2013). EIl paciente también presenta macrostomia, lo que limitaba su
capacidad para abrir la boca. La mala higiene bucal deja a la gingivitis ulcerativa y lesiones cariosas en

las superficies oclusales de los primeros molares permanentes y caninos primarios superiores dificultad
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para sujetar el cepillo de dientes ya que sus manos y dedos se habian vuelto parecidos a las ufias a través

de repetidas cicatrices (Torres C et al, 2011).

La literatura cientifica sobre el cuidado de la salud oral de las éstas personas es relativamente escasa
y como resultado esto dificulta su tratamiento dental (Krdmer SM er al, 2012). Su principal
complicacién es su alta incidencia a formar placa dentobacteriana y su alto grado cariogénico debido a
diferentes factores etiologicos. A través de los afios el protocolo de atencion de éste tipo de pacientes a
cambiado drasticamente. Anteriormente, en 1976 Crawford y colaboradores, en una evaluacion que
realizd a 17 pacientes, se considerd6 como tratamiento ideal la extraccion de todos los dientes en

pacientes con EB de tipo distrofica (Crawford EG et al, 1976).

Posteriormente, en 1999 Wright, de acuerdo a sus investigaciones epidemioldgicas y avances
clinicos, demostrd que era posible manejarlos con técnicas y con restauraciones adecuadas (Wright JT et
al, 1999). En el afio 2008 Skogedal concluyd que la prevencion era la mejor manera de tratarlo con
estrategias de cuidado dental como: extracciones preventivas de terceras y segundas morales, el
tratamiento temprano, fomentando buenos habitos higiene bucal y el uso de terapias de fltior (Skogedal
N et al, 2008). Finalmente en el afio 2016 Torres y cols documentaron un caso en donde se uso el Fluor
Diamino de Plata y iondmero de vidrio como una alternativa de restauracion en caries temprana de la

infancia por medio de la técnica a traumatica (Torres C et al, 2016).

Es importante fomentar, apoyar a la investigacion y la experimentacion de nuevos tratamientos
sobre esta condicion médica para poder ayudar a estas personas, no solamente a tener una mejor calidad
de vida, sino que también hacerla mas duradera, ya que el promedio de vida de los pacientes con EB no
es muy alto. Su tratamiento actual se basa en reducir el dolor y en la prevencioén y curacion de las
heridas. Finalmente ofrecerles una vida mas tranquila a ellas, apoyo psicosocial continuo para el nifio y

la familia para controlar esta enfermedad devastadora.
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5. METODOS

5.1. Universo de estudio.

Humanos con diagndstico de Epidermolisis Bullosa de la Asociacion DEBRA, México.

5.2. Criterios de seleccion:

5.2.1. Criterios de Inclusion.
o Personas de 3 a 19 afios de edad con Epidermélisis Bullosa

o Menores que sus padres o tutores acepten su participacion en la investigacion

5.2.2. Criterios de exclusion.
o Pacientes que tengan alguna otra enfermedad, aparte de Epidermolisis Bullosa, que interfiera en
las variables.
o Pacientes con microstomia severa que evite su exploracion oral.

o Personas con dificultad para su participacion por motivos sociales o culturales.

5.2.3 Criterios de eliminacion.

o Menores que sus tutores o representantes legales que no firmen el consentimiento informado.

o Nifios no cooperadores

5.3 Analisis de muestra

Se realizé un estudio descriptivo, donde se otorgd a los tutores un cuestionario sobre datos
personales, historia de salud en general, habitos nutricionales y de higiene bucal; asi mismo, se realiz6
revision bucal intra y extraoral con los cuidados preventivos necesarios. Por las condiciones de la
variable a evaluar del tipo cualitativa el numero total de muestras para el estudio fue de 20 pacientes y
su asignacion fue de forma aleatoria, los cuales fueron elegidos en consideracion a los criterios de

seleccion definidos para el presente estudio.
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5.4 Descripcion de procedimientos

Se realiz6 la examinacion y llenado de la encuesta con la utilizacion de guantes y cubre bocas del
encuestador por cada paciente y a la luz natural, utilizando espejo, vaselina y gasas, se procedid al
interrogatorio de la encuesta, posteriormente se examind cada paciente para levantar los indices de
IHOS, CPOD/ceod y manifestaciones bucales, en los que analizamos los siguientes puntos y

determinamos los resultados.

5.4.1 Indice CPOD.

Resulta de la sumatoria de dientes permanentes cariados perdidos y obturados. Registro de datos:
CPOD Y CEQD
[ cariados= [Perdidos= [obturades= [ Exdraidos - ]

5.4.2 Indice CEO-D:
Se obtiene de igual manera pero considerando sélo los dientes temporales cariados, extraidos y

obturados. Se consideran 20 dientes

5.4.3. Indice IHOS
e Seleccion de los dientes: se divide la boca en sextantes y se revisan seis dientes especificos, uno
para cada sextante.
e Numero de las superficies: Se evalua unicamente seis superficies, una de cada diente
seleccionado por el IHOS.
e Puntuacion: El THOS tiene un valor minimo de 0 y un valor maximo de 6, contabilizando

detritos y célculo.

5.4.4 Calculo del indice

Se obtiene de la combinacién de ambos indices (duros y blandos). indice de materia alba (IMA) = N°
de superficies con placa/ 6 (N° de dientes examinados). Indice de calculo (IC) = N° de superficies con
calculo/ 6 (N° de dientes examinados). El indice de higiene oral simplificado resulta de la sumatoria del
IMA + IC. Teniendo como valor maximo = 6 (3 por los blandos y 3 por los duros).
Los resultados obtenidos se valoran segun la siguiente escala:
0.0 a 1.2= Buena higiene bucal
1.3 a 3.0=Higiene bucal regular

3.1 a 6.0= mala higiene bucal
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6. PRESENTACION DE RESULTADOS
En el presente estudio, se evaluaron a 20 pacientes con Epidermolisis Bullosa en la Asociacion

DEBRA, México de un rango de edad de 3 a 19 afios. A continuacion se muestra los resultados.

Tabla 1. Distribucion del sub-tipo de Epidermolisis Bullosa segin grupo, edad y genéro

Tipo EB Sexo Grupo de Edad TOTAL de
M F Preescolar Escolar Adolescentes | Nifos EB
n % n % n % n % n % n %
Simplex 1 14.3% 6 46.2% | 2 40% | 5 | 55.6% 0 0% 7 35%
Distrofica | 6 85.7% 7 53.8% | 3 60% | 4 | 44.4% 6 | 100% | 13 | 65%
TOTAL 7 100% | 13 100% 5 1100% | 9 | 100% 6 | 100% | 20 | 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra, del total de 20 pacientes, se encontraron: 7 (35%) pacientes con EB tipo simplex y
13 (65%) tipo distrofica. La EB simplex con un 1 (14.3%) de sexo masculino, 6 (46.2%) femenino, 2
(40%) preescolar, 5 (55.6%) escolar y ningiin adolescente. La EB distrofica con un 6 (85.7%) de sexo
masculino, 7 (53.8%) femenino, 3 (60%) preescolar, 4 (44.4%) escolar y 6 (100%) adolescentes.

Tabla 2. Distribucion del sub-tipo de Epidermélisis Bullosa segin etapa del diagnéstico

Tipo EB Desde nacimiento Primer afio de vida Otro
n % n % n %
Simplex 4 25% 2 100% 1 50%
Distroéfica 12 75% 0 0% 1 50%
TOTAL 16 80% 2 10% 2 10%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra del total de 20 pacientes, se encontraron: 16 (80%) pacientes diagnosticados desde
el nacimiento, 2 (10%) desde el primer afio de vida y 2 (10%) en alguna otra etapa de su vida. Desde el
nacimiento un 4 (25%) de EB simplex y 12 (75%) EB distrofica. Durante el primer afio de vida el total
de 2 (100%) con EB simplex. Diagnosticados en alguna otra etapa de su vida un 1 (50%) con EB
simplex y 1 (50%) con EB distrofica.



Tabla 3. Distribucion de CPOD/ceod segiin tipo de Epidermdlisis Bullosa
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Perdidas segun
Total segun | Sanas segin Cariadas grupo tipo Obturadas Total/QPO/ X /Cl,)O/
Tipo EB tipo tipo seglin tipo seglin tipo segun segun
- tipo tipo
E Ei
n % n % n % n % n % n % n % %
Simplex | 7 | 35% | 73 [318% | 59 | 31% | 0 | 0% |6]285% | 11 | 50% 76 | 32.6% 10.8
Distrofica | 13 | 65% | 157 | 68.2% | 131 | 69% |12 | 572% |3 [143% | 11 | 50% | 157 | 67.4% 12.0
Total 20 | 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% 22 | 100% | 233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra, del total de 20 pacientes, se encontraron 7 (35%) pacientes tipo EB simplex y 13

(65%) tipo EB distréfica. E1 CPOD mas alto se encuentra en la distrofica, teniendo un CPOD grupal de

12.0, por debajo se encuentran con 10.8 simplex.
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Grafico 1. Tipo de Epidermolisis Bullosa segun sexo, grupo, etapa
de diagnéstico e indice CPO/ceod
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Tabla 4. Distribucion de CPOD/ceod segin grupo de edad
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Perdidas segun grupo
Tr(:;gl)ge Sanas segun | Cariadas edad Obturadas Total/CPO/ Xs/ecggr?/
- grupo de | segun grupo segun grupo | segun grupo
CeEniate | e edad edad E Ei edad edad grupo
grupo edad edad
n % n % n % n % n| % n % n % %
Preescolar (3-5 o o o o o 0
i) 5 |25% 48 20 9% 48 125.7% 0% |0 | 0% 0% 48 1 20.6% 9.6
Escolar (6-12 o o o o o 0
SRos) 9 |45% 111 1482% 72 |137.9% |0 | 0% |8 |38.1% |17 |77.3% | 97 | 41.6% 10.7
Adolescente o o o o o 0
(ELI0 i) 6 | 3% 71 1309% 70 |36.8% |12 [572% |1 |4.7% |5 |22.7% | 88 | 37.8% 14.6
Total 20 |100% [230 [ 100% [190 | 100% 21 100% |22 | 100% [233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México
La distribucion del CPOD segliin grupo de edad revela que el CPOD mas alto lo encontramos en el

grupo de adolescentes entre 13 a 19 afios de edad con un CPOD grupal de 14.6, de la muestra total de 20

pacientes 6 (39%) pacientes se encuentran en este grupo. Seguido por el grupo escolar de 6 a 12 afos

con un indice grupal de 10.7 en el que se encuentra 9 (45%) pacientes del total. Finalmente la poblacion

la menos afectada es la del grupo preescolar de 3 a 5 afios con un indice grupal de 9.6 en la que se

encuentran 5 (25%) pacientes del total de la poblacion.

Tabla 5. Distribucion de CPOD/ceod segiin genéro

Total de . ., X
nifios Sanos segun Cariadas Perdidas segin género SeOt,)turZi?ro Total/CPO/ /CPO/
Género segun género segiin género ) gun g segun género | segun
género E Ei género

n % n % n % n % n % n % n % %

Masculino | 7 35% 90 | 39.1% | 60 | 31.6% | 2 | 9.6% |3 | 142% | 4 18.2% 69 34.3% 9.8
Femenino | 13 | 65% | 140 | 60.9% | 130 | 68.5% | 10 | 47.6% 28.6% | 18 | 81.9% | 164 | 65.7% | 12.6
Total | 20 | 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% | 22 | 100% | 233 | 100% | 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el CPOD en relacion al género, se encontrd que de los 20 pacientes, 7 (35%) pertenecen al género

masculino, mientras que 13 (65%) al género femenino. Dentro de los cuales los nifias tienen una mayor

afectacion por presentar un CPOD grupal de 12.6, mientras que los nifios presentan un CPOD por

debajo con un valor grupal de 9.8.




Tabla 6. Distribucion de CPOD/ceod segin grupo de edad y género
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Total de : Cariadas Perdidas segin gpo | Obturadas | Total/CPO/ | X /CPO/
Nidios Sanas seglin gpo edad seglin gpo edad y género seglin gpo | segun gpo seglin
Grupcgﬂidad y SeEUTl EpO y genero edad y edad y edad y Grupo/Edad
Género edad y z E Ei z . :
n geénero L género Género y Género
geénero
n % n % n % n % n % n % n % %
Preescolar | M | 2 40% 22 45.8% 18 | 37.5% | O 0% 0 0% 0 0% 18 | 37.5% 9
(3-5 afios) F |3 60% 26 54.2% 30 | 62.5% | O 0% 0 0% 0 0% 30 | 62.5% 10
Total 5 25% 48 20.9% 48 | 253% | 0 0% 0 0% 0 0% 48 | 20.6% 9.6
Escolar M| 3 |33.4% 44 39.6% 21 [ 292% | O 0% 21 25% 4 1 23.6% | 27 | 34.1% 9
(6-12 anos) | F | 6 | 66.7% 67 60.4% 51 1 709% | O 0% 6| 75% | 13| 76.5% | 70 | 65.9% 11.6
Total 9 45% 111 48.3% 72 | 37.9% | O 0% 8138.1% | 17 | 77.3% | 97 | 41.6% 10.7
Adolescente | M | 2 | 33.4% 24 33.8% 21 30% 2 [16.7% | 1] 100% | O 0% 24 | 27.3% 12
= L)
(;f?o;)g F | 4 ]667% 47 66.2% 49 70% | 10 | 83.3% | O 0% 51 100% | 64 | 72.7% 16
Total 6 30% 71 30.8% 70 | 36.9% |12 | 571% | 1| 48% | 5 | 22.7% | 88 | 37.8% 14.6
TOTAL 20 | 100% 230 100% 190 | 100% 21 100% 22 | 100% | 233 | 100% 11.65
Fuente: Asociacion DEBRA, México
Gréfico 2. indice CPO / ceod seguin tipo, grupo y sexo de los pacientes
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el CPO en relacion a edad y género, se encontrd, con un total de 20 pacientes de ambos sexos y

edad, en el grupo preescolar 5 (25%): 2 (40%) masculino y 3 (60%) femenino; Escolar 9 (45%): 3

(33.4%) masculino y 6 (66.7%) femenino; Adolescente 6(30%): 2 (33.4%) masculino y 4 (66.7%)

femenino. E1 CPOD del grupo preescolar fue de 9.6: 9 masculino y 10 femenino; Escolar 10.7: 9

masculino y 11.6 femenino; Adolescente 14.6: 12 masculino y 16 femenino.




Tabla 7. Distribucion de CPOD/ceod segin escolaridad del niiio
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Total de , Cariadas IR Segun Obturadas Total/CPO/ X /CI,)O/

. o a Sanas segtin 2 Escolaridad - , seguin
Escolaridad | Nifios segiin Escolaridad segun segun segun Escolaridad
del Niflo Escolaridad Escolaridad E Ei Escolaridad Escolaridad del Nifio

n % n % n % n % n % n % n % %
Estudia 13 | 65% | 160 | 69.5% | 111 | 584% | 10 | 47.7% | 3 | 142% | 17 | 772% | 141 | 60.5% 10.8
No estudia 7 35% 70 | 30.5% | 79 | 41.6% | 2 9.5% | 6| 28.6% | 5 | 22.8% | 92 | 39.5% 3.1
Total 20 | 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% 22 | 100% | 233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segin el CPO en relacion a la escolaridad del nifo, se encontr6 que de los 20 pacientes, 7 (35%)
pertenecen al grupo sin estudios, mientras que 13 (65%) con estudios. Dentro del cual el grupo que

estudia obtuvo un CPOD de 10.8 y el que no 3.1.

Tabla 8. Distribucion de CPOD/ceod segiin acceso a Servicios de Salud

X /CPO/
Segin N;gl?)tsal:eﬁn Sana segiin Cariadas Perdidas segin Acceso a O‘t;teurfallgas Total/CPO/ segiin
Accesoa | Acceso ag S Acceso a S. segun Acceso S. de Salud Accego aS segun Acceso | Acceso
Servicios ’ de Salud a S. de Salud " | aS.deSalud | aS.de
de Salud alu
n % n % n % n| % |[n| % |n| % n % %
Sicuenta | 16 | 80% | 177 | 799% | 142 | 74.7% | 10 | 47.6% 38.1% | 22 | 100% | 182 | 78.2% | 11.3
No cuenta | 4 20% 53 | 23.1% | 48 | 253% | 2 | 95% | 1] 48% | O 0% 51 | 21.8% 12.7
Total 20 | 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% 22 | 100% | 233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el CPOD en relacion al acceso a la salud, se encontrd que de los 20 pacientes, 16 (80%) cuentan
con servicios de salud, mientras que 4 (20%) no tienen acceso a ellos. Dentro de los cudl el grupo sin
servicios tienen una mayor afectacion por presentar un CPOD grupal de 12.7, mientras que con servicios

presentan un CPOD por debajo con un valor grupal de 11.3.



Tabla 9. Distribucion de CPOD/ceod segiin la visita del nifio a la consulta odontolégica
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Iotal de’ , Cariadas IREie g eyt Vls}ta. 1k Obturadas Total/CPO/ X /CPO/
.. Niflos segiin Sanas segin L consulta odontologica . .. .
Visita a la .. .. segun visita a Segun visita a | Segun visitaa | segun visita a
visita a la visita a la
Consulta consulta consulta la consulta E Ei la consulta la consulta la consulta
Odontologica L . . odontologica odontologica | odontoldgica | odontologica
odontologica | odontoldgica
n % n % n % n % n % n % n % %
1 0,
Cadal\/}jsdm/ 3 15% | 30 | 2% 3| 12.% 0% | 1] 48% 182% | 28 | 12.0% 9.3
— 0,
Cal?q?:szes © 7 35% 86 | 37.4% 58 | 305% | 2| 95% |5 |238% | 17 | 77.3% 82 | 352% 11.7
0,
Ca‘;‘gésoz 2l 0% | B L T8 ] 03 o | 7] 333% [ 1] 48% | 1| 45% | 32 | 137% 16
0,
ANvuenc:;/ 8 | a0 | OV |39 | g6 | 453% |3 | 143% | 2| 9.5% | 0 0% | 91 | 39.1% 113
Total 20 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% 22 100% | 233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segtn el CPOD en relacion a la frecuencia de visita odontologica, se encontr6 que de los 20 pacientes: 3

(15%) acudian cada 15 dias o mes, 7 (35%) cada 2 a 6 meses, 2 (10%) cada 1 o 2 afios y 8 (40%) a

veces o nunca. Dentro de los cudl el grupo que acudia cada 1 o 2 afios tienen una mayor afectacion por

presentar un CPOD grupal de 16, mientras que acudia cada 15 dias o mes presentan un CPOD por

debajo con un valor grupal de 9.3.

Tabla 10. Distribuciéon de CPOD/ceod segtin el uso del cepillo dental

Uso de Total de Sanas segin Cariadas Perdidas segun uso de Cepillo Obturadas Total/CPO/ X
Cepillo Nifios segiin uso de seglin uso de segun uso de Cepillo | segun uso de /CPO/
Dental uso de Cepillo Cepillo Cepillo segun
Cepillo E Ei uso de
Cepillo
n % n % n % n % n % n % n % %
2a3 10 50% 108 | 46.9% | 91 | 47.8% | 7 33.3% 8 38.1% 18 81.8% | 124 | 53.2% 124
veces al
dia
1 vez al 5 25% 67 | 29.1% | 39 | 206% | O 0% 0 0% 4 182% | 43 | 18.5% 8.6
dia
lvezala 5 25% 55 24% 60 | 316% | 5 23.8% 1 4.8% 0 0% 66 | 28.3% 132
semana /
Ninguna
Total 20 | 100% | 230 | 100% | 190 | 100% 21 100% 22 100% | 233 | 100% 11.65

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el CPOD en relacion a el cepillado dental, se encontr6é que de los 20 pacientes, 10 (50%) realizan

el cepillado 2 a 3 veces al dia, mientras que 5 (25%) 1 vez al dia y 5 (25%) 1 vez a la semana o nunca.

Dentro de los cudl éste ultimo grupo tienen una mayor afectacion por presentar un CPOD grupal de

13.2, mientras que lo que se cepillan 1 vez al dia presentan un CPOD por debajo con un valor grupal de

8.6.
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

Tabla 11. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin tipo de EB

19

Tipo EB IHOS

Excelente Bueno Regular Malo

Simplex Frecuencia 7 0 3 4 0
% 35% 0% 75% 40% 0%

Distroéfica Frecuencia 13 0 1 6 6
% 65% 0% 25% 60% 100%

TOTAL Frecuencia 20 0 4 10 6
% 100% 0% 20% 50% 30%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra del total de 20 pacientes, se encontraron: 7 (35%) pertenecen a EB simplex y 13

(65%) a EB distrofica. Un total de 0 (0%) con higiene oral excelente, 4 (20%) buena, 10 (50%) regular y

6 (30%) mala. Los pacientes EB simplex: 3 (75%) tuvieron una higiene oral buena y 4 (40%) regular.
Los pacientes EB distrofica: 1 (25%) buena, 6 (60%) regular y 6 (100%) mala.
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Tabla 12. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin género

Total de nifios segun Buena segin Regular segin Mala segin género
Género geénero geénero geénero
n % n % n % n %
Masculino 7 35% 1 25 4 40% 2 33.4%
Femenino 13 65% 3 75 6 60% 4 66.6%
Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra del total de 20 pacientes, se encontraron: 7 (35%) pertenecen al género masculino
y 13 (65%) al femenino. Los pacientes masculinos: 1 (25%) tuvieron una higiene oral buena, 4 (40%)

regular y 2 (33.4%) mala. Los pacientes femeninos: 3 (75%) buena, 6 (60%) regular y 4 (66.6%) mala.

Tabla 13. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin tipo de grupo de edad

Grupo de Edad Total de nifos Buena segun Regular segtin Mala segtin grupo
segun grupo edad grupo de edad grupo de edad de edad
n % n % n % n %
Preescolar (3-5 5 25% 2 50% 3 30% 0 0%
anos)
Escolar (6-12 9 45% 2 50% 6 60% 1 16.7%
anos)
Adolescente (13- 6 39% 0 0% 1 10% 5 83.3%
19 afios)
Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Dentro de la muestra del total de 20 pacientes, se encontraron: 5 (25%) pertenecen al preescolar, 9
(45%) escolar y 6 (39%) adolescentes. En preescolar 2 (50%) tuvieron una higiene oral buena y 3 (30%)
regular. Escolar: 2 (50%) buena, 6 (60%) regular y 1 (16.7%) mala. Adolescente: 1 (10%) regular y 5
(83.3%) mala.
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Tabla 14. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin grupo de edad y género

Cripaied v e Total de Niﬁos’segl’m Buena seg}’m gpo Regular segﬁn gpo Mala Segf}l’l gpo edad
gpo. edad y género edad y género edad y género y género
n % n % n % n %
Preescolar (3-5 M 2 40% 0 0% 2 10% 0 0%
afios) F 3 60% 2 25% 1 5% 0 0%
Total 5 25% 2 25% 3 15% 0 0%
Escolar  (6-12 M 3 33.4% 1 12.5% 1 5% 1 8.3%
afos) F 6 66.7% 1 12.5% 5 25% 0 0%
Total 9 45% 2 25% 6 30% 1 8.3%
Adolescente M 2 33.4% 0 0% 1 5% 1 8.3%
(13-19 afos) F 4 66.7% 0 0% 0 0% 4 33.4%
Total 6 30% 0 0% 1 5% 5 41.7%
TOTAL 20 100% 8 100% 20 100% 12 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el registro de IHOS en relacion a edad y género, se encontrod, con un total de 20 (100%) pacientes

de ambos sexos y edad, en el grupo preescolar 5 (25%): 2 (40%) masculino y 3 (60%) femenino;
Escolar 9 (45%): 3 (33.4%) masculino y 6 (66.7%) femenino; Adolescente 6(30%): 2 (33.4%)

masculino y 4 (66.7%) femenino. Un total de 8 con higiene buena, 20 con regular y 12 con mala.
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Tabla 15. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segin escolaridad del nifio

Escolaridad Total de Niﬁps segun Buena S?gﬁn Regular §eg1'1n Mala segfm
del Nifio Escolaridad Escolaridad Escolaridad Escolaridad
n % n % n % n %
Estudia 13 65% 2 50% 7 70% 4 66.7%
No estudia 7 35% 2 50% 3 30% 2 33.3%
Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el registro de IHOS en relacion a la escolaridad del nifio, se encontrd que de los 20 pacientes, 7

(35%) pertenecen al grupo sin estudios, mientras que 13 (65%) con estudios. Dentro de los con estudio

se encontrd: 2 (50%) con higiene buena, 7 (70%) regular y 4 (66.7%) mala. Y dentro de los sin estudio

se encontro: 2 (50%) con higiene buena, 3 (30%) regular y 2 (33.3%) mala.

Tabla 16. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin acceso a Servicios de Salud

Segun Total de Nifios segun Buena segun Acceso a | Regular segiin Acceso a | Mala segin Acceso a S.

Acceso a Acceso a S. S. S. de Salud S. de Salud de Salud
Servicios de o n % n % n %
n %

Salud
Si cuenta 16 80% 4 100% 8 80% 4 66.7%
No cuenta 4 20% 0 0% 2 20% 2 33.3%

Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el registro de IHOS en relacion al acceso a la salud, se encontré6 que de los 20 pacientes, 16

(80%) cuentan con servicios de salud, mientras que 4 (20%) no tienen acceso a ellos. Dentro de los con

servicios se encontrd: 4 (100%) con higiene buena, 8 (80%) regular y 4 (66.7%) mala. Y dentro de los

sin servicios se encontrd: con higiene regular 2 (20%) y 2 (33.3%) mala.
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

Tabla 17. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin la visita del nifio a la consulta

odontologica
Visita a la Total de Nifios segin | Buena segun visitaa | Regular seglin visita | Mala segln visita a la
Consulta visita a la consulta la consulta a la consulta consulta odontologica
Odontologica odontologica odontologica odontologica
& n % n % n % n %
Cada 15 dias/ 3 15% 0 0% 3 30% 0 0%
Mes ’
Cada2 -6 7 359 2 50% 3 30% 2 33.3%
0
meses
Cadalo?2 ) 10% 0 0% 0 0% 2 33.3%
~ 0
afios
A veces/ 3 40% 2 50% 4 40% 2 33.4%
Nunca ’
Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Segun el IHOS en relacion a la frecuencia de visita odontoldgica, se encontrd que de los 20 pacientes: 3
(15%) acudian cada 15 dias o mes, 7 (35%) cada 2 a 6 meses, 2 (10%) cada 1 o 2 afios y 8 (40%) a
veces o nunca. Dentro de los primeros se encontrd: 3 (30%) con higiene regular. Los segundos: 2 (50%)
con buena, 3 (30%) regular y 2 (33.3%) mala. Terceros: 2 (33.3%) con mala. Y cuarto: 2 (50%) con
buena, 4 (40%) regular y 2 (33.3%) mala.



Tabla 18. Registro de Indice de Higiene Oral Simplificado segiin el uso del cepillo dental

Total de Nifios segiin

Buena seglin Regular segin

Mala segin

Uso de Cepillo Dental uso de Cepillo uso de cepillo | wuso de cepillo | uso de cepillo
n % n % n % n %
2 a 3 veces al dia 10 50% 2 50% 5 50% 3 50%
1 vez al dia 5 25% 1 25% 4 40% 0 0%
1 vez a la semana / 5 25% 1 25% 1 10% 3 50%
Ninguna
Total 20 100% 4 100% 10 100% 6 100%

Segun el IHOS en relacion a el cepillado dental, se encontrd que de los 20 pacientes, 10 (50%) realizan
el cepillado 2 a 3 veces al dia, mientras que 5 (25%) 1 vez al diay 5 (25%) 1 vez a la semana o nunca.
Dentro de los primeros se encontrd: 2 (50%) con higiene buena, 5 (50%) regular y 3 (50%) mala. Los

segundos: 1 (25%) con buena y 4 (40%) regular. Terceros: 1 (25%) buena, 1 (10%) regular y 3 (50%)

con mala.

Fuente: Asociacion DEBRA, México

Tabla 19. Registro de manifestaciones orales segiin tipo EB

Tipo EB
Manifestacion Simplex Distrofica TOTAL

: F % F % F %
Ulcera 5 38.5% 8 61.5% 13 100%
Anquiloglosia 2 22.2% 7 77.8% 9 100%
Gingivitis 2 25% 6 75% 8 100%
Microstomia 3 37.5% 5 62.5% 8 100%
Limitacion de apertura 3 37.5% 5 62.5% 8 100%
Maloclusion 2 25% 6 75% 8 100%
Hipoplasia del esmalte 2 33.3% 4 66.7% 6 100%
Vesicula ampollosa 1 25% 3 75% 4 100%
Lengua geografica 1 50% 1 50% 2 100%
Candidiasis 1 100% 0 0% 1 100%
Supernumerario 0 0% 1 100% 1 100%

Fuente:

Asociacion DEBRA, México




25

Grafico 6. Registro de Manifestaciones orales y tipo de Epidermolisis
Bullosa
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De acuerdo con el registro de manifestaciones orales de una muestra de 20 pacientes se encontr6d que 13
(65%) presentaron tulceras, 9 (45%) anquiloglosia, 8 (40%) gingivitis, microstomia, limitacion de la
apertura, maloclusion, 6 (30%) hipoplasia del esmalte, 4 (20%) vesicula ampollosa, 2 (10%) lengua
geografica, 1 (5%) candidiasis y supernumerario. Segun el tipo de EB simple; 5 (38.5%) ulceras,
anquiloglosia 2 (22.2%), gingivitis 2 (25%), microstomia 3 (37.5%), maloclusion 2 (25%), hipoplasia
del esmalte 2 (33.3%), vesicula ampollosa 1 (25%), lengua geografica 1 (50%) y candidiasis 1 (100%).
Segun el tipo de EB distrofica; 8 (61.5%) ulceras, 7 (77.8%) anquiloglosia, 6 (75%) gingivitis, 5
(62.5%) microstomia, 5 (62.5%) limitacion a la apertura, 6 (75%) maloclusion, 4 (66.7%) hipoplasia del
esmalte, 3 (75%) vesicula ampollosa, 1 (50%) lengua geogréaficay 1 (100%) supernumerario.

Tabla 20. Registro de manifestaciones orales segiin tipo género

Tipo EB
Manifestacion Masculino Femenino TOTAL
F % F % F %

Ulcera 7 53.9% 6 46.2% 13 100%
Anquiloglosia 4 44.5% 5 55.6% 9 100%
Gingivitis 3 37.5% 6 75% 8 100%
Microstomia 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Limitacion de apertura 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Maloclusion 3 37.5% 5 62.5% 8 100%
Hipoplasia del esmalte 1 16.7% 5 83.4% 6 100%
Vesicula ampollosa 2 50% 2 50% 4 100%
Lengua geografica 1 50% 1 50% 2 100%
Candidiasis 0 0% 1 100% 1 100%
Supernumerario 0 0% 1 100% 1 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México
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Gréfico 7. Registro de Manifestaciones orales y Genero
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

De acuerdo con el registro de manifestaciones orales de una muestra de 20 pacientes se encontrd segin
el género masculino; 7 (53.9%) ulceras, anquiloglosia 4 (44.5%), gingivitis 3 (37.5%), microstomia 5
(62.5%), limitacion de la apertura 5 (62.5%), maloclusion 3 (37.5%), hipoplasia del esmalte 1 (16.7%),
vesicula ampollosa 2 (50%) y lengua geografica 1 (50%). Segun el género femenino; 6 (46.2%) tlceras,
5 (55.6%) anquiloglosia, 6 (75%) gingivitis, 3 (37.5%) microstomia, 3 (37.5%) limitacion de la apertura,
5 (62.5%) maloclusion, 5 (83.4%) hipoplasia del esmalte, 2 (50%) vesicula ampollosa, 1 (50%) lengua
geografica, 1 (100%) candidiasis y 1 (100%) supernumerario.

Tabla 21. Registro de manifestaciones orales segiin grupo de edad

Grupo de edad
Manifestacion Preescolar (3-5 afios) Escolar (6-12 afios) Adolescente (13-19 Total
afios)
n % n % n % n %

Ulcera 4 30.7% 4 30.7% 5 38.6% 13 100%
Anquiloglosia 2 22.2% 1 11.1% 6 66.7% 9 100%
Gingivitis 2 25% 4 50% 2 25% 8 100%
Microstomia 1 12.5% 3 37.5% 4 50% 8 100%
Limitacion de apertura 1 12.5% 3 37.5% 4 50% 8 100%
Maloclusion 1 12.5% 4 50% 3 37.5% 8 100%
Hipoplasia del esmalte 0 0% 4 66.7% 2 33.3% 6 100%
Vesicula ampollosa 1 25% 1 25% 2 50% 4 100%
Lengua geografica 0 0% 1 50% 1 50% 2 100%
Candidiasis 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%
Supernumerario 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México
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Grafico 8. Registro de Manifestaciones orales y Grupo de edad
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

De acuerdo con el registro de manifestaciones orales de una muestra de 20 pacientes se encontrd que 13
presentaron ulceras: pre escolar 4 (30,7%), escolar 4 (30,7%) y adolescente 5 (38.6%); 9 anquiloglosia:
2 (22.2%), 1 (11.1%) y 6 (66.7%); 8 gingivitis: 2 (25%), 4 (50%) y 2 (25%); 8 microstomia: 1 (12.5%),
3 (37.5%) y 4 (50%); 8 limitacion de apertura: 1 (12.5%), 3 (37.5%) y 4 (50%); 8 maloclusion: 1
(12.5%), 4 (50%) y 3 (37.5%); 6 hipoplasia del esmalte: 0 (0%), 4 (66.7%) y 2 (33.3%); 4 vesicula
ampollosa: 1 (25%), 1 (25%) y 2 (50%); 2 lengua geografica: 0 (0%), 1 (50%) y 1 (50%); candidiasis: 1

(100%) adolescente y supernumerario: 1 (100%) adolescente.
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Tabla 22. Registro de manifestaciones orales segiin el registro de Indice de Higiene Oral

Simplificado
IHOS
Manifestacion Excelente Bueno Regular Malo Total
n % n % n % n % n %
Ulcera 0 0% 2 15.4% 6 46.1% 5 38.5% 13 100%
Anquiloglosia 0 0% 1 11.1% 3 33.3% 5 55.6% 9 100%
Gingivitis 0 0% 0 0% 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Microstomia 0 0% 1 12.5% 5 62.5% 2 25% 8 100%
Limitacion de 0 0% 1 12.5% 5 62.5% 2 25% 8 100%
apertura
Maloclusion 0 0% 0 0% 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Hipoplasia del 0 0% 1 16.7% 2 33.3% 3 50% 6 100%
esmalte
Vesicula 0 0% 1 25% 1 25% 2 50% 4 100%
ampollosa
Lengua 0 0% 0 0% 1 50% 1 50% 2 100%
geografica
Candidiasis 0 0% 0 0% 1 100% 0 0% 1 100%
Supernumerario 0 0% 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México

De acuerdo con el registro de manifestaciones orales y THOS de una muestra de 20 pacientes se
encontr6é que 13 presentaron ulceras: higiene buena 2 (15.4%), regular 6 (46,1%) y mala 5 (38.5%); 9
anquiloglosia: 1 (11.1%), 3 (33.3%) y 5 (55.6%); 8 gingivitis: 0 (0%), 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 8
microstomia: 1 (12.5%), 5 (62.5%) y 2 (25%); 8 limitacion de apertura: 1 (12.5%), 5 (62.5%) y 2 (25%);
8 maloclusion: 0 (0%), 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 6 hipoplasia del esmalte: 1 (16.7%), 2 (33.3%) y 3
(50%); 4 vesicula ampollosa: 1 (25%), 1 (25%) y 2 (50%); 2 lengua geografica: 0 (0%), 1 (50%) y 1
(50%); 1 candidiasis: 0 (0%), 1 (100%) y 0 (0%); 1 supernumerario: 0 (0%), 0 (0%) y 1 (100%).
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Tabla 23. Registro de manifestaciones orales segiin escolaridad del nifo

Escolaridad del nifio
Manifestacion Estudia No estudia Total
n % n % n %
Ulcera 8 61.5% 5 38.5% 13 100%
Anquiloglosia 5 55.5% 4 44.5% 9 100%
Gingivitis 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Microstomia 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
Limitacion de 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
apertura
Maloclusion 4 50% 4 50% 8 100%
Hipoplasia del 4 66.7% 2 33.3% 6 100%
esmalte
Vesicula ampollosa 2 50% 2 50% 4 100%
Lengua geografica 0 0% 2 100% 2 100%
Candidiasis 1 100% 0 0% 1 100%
Supernumerario 0 0% 1 100% 1 100%
Fuente: Asociacion DEBRA, México
Grafico 9. Registro de Manifestaciones orales y Estudio
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Fuente: Asociacion DEBRA, México

De acuerdo con el registro de manifestaciones orales y escolaridad del nifio de una muestra de 20
pacientes se encontré que 13 presentaron tulceras: estudia 8 (61.5%) y no estudia 5 (38.5%); 9
anquiloglosia: 5 (55.5%) y 4 (44.5%); 8 gingivitis: 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 8 microstomia: 5 (62.5%) y
3 (37.5%); 8 limitacion de apertura: 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 8 maloclusion: 4 (50%) y 4 (50%); 6
hipoplasia del esmalte: 4 (66.7%) y 2 (33.3%); 4 vesicula ampollosa: 2 (50%) y 2 (50%); 2 lengua
geografica: 0 (0%) y 2 (100%); 1 candidiasis: 1 (100%) y 0 (0%); 1 supernumerario: 0 (0%) y 1 (100%).
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Tabla 24. Registro de manifestaciones orales segiin acceso a Servicios de Salud

Acceso a Servicios de Salud
Manifestacion Si cuenta No cuenta Total
n % n % n %

Ulcera 10 76.9% 3 23.1% 13 100%

Anquiloglosia 6 66.7% 3 33.3% 9 100%

Gingivitis 6 75% 2 25% 8 100%

Microstomia 5 62.5% 3 37.5% 8 100%

Limitacion de 5 62.5% 3 37.5% 8 100%
apertura

Maloclusion 5 62.5% 3 37.5% 8 100%

Hipoplasia del 5 83.3% 1 16.7% 6 100%
esmalte

Vesicula ampollosa 3 75% 1 25% 4 100%

Lengua geografica 2 100% 0 0% 2 100%

Candidiasis 1 100% 0 0% 1 100%

Supernumerario 0 0% 1 100% 1 100%

Fuente: Asociacion DEBRA, México
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De acuerdo con el registro de manifestaciones orales y los servicios médicos del nifio de una muestra de
20 pacientes se encontro que 13 presentaron ulceras: si cuenta 10 (76.9%) y no cuenta 3 (23.1%); 9
anquiloglosia: 6 (66.7%) y 3 (33.3%); 8 gingivitis: 6 (75%) y 2 (25%); 8 microstomia: 5 (62.5%) y 3
(37.5%); 8 limitacion de apaertura: 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 8 maloclusion: 5 (62.5%) y 3 (37.5%); 6
hipoplasia del esmalte: 5 (83.3%) y 1 (16.7%); 4 vesicula ampollosa: 3 (75%) y 1 (25%); 2 lengua
geografica: 2 (100%) y 0 (0%); 1 candidiasis: 1 (100%) y 0 (0%); 1 supernumerario: 0 (0%) y 1 (100%).
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Tabla 25. Registro de manifestaciones orales segiin la visita del nifio a la consulta odontologica

Visita del nifio a la consulta odontologica
Manifestacion Cada 15 dias/ Cada2-6 Cada 1 02 afios A veces/ Nunca Total
Mes meses
n % n % n % n % n %
Ulcera 2 15.4% 5 38.5% 2 15.3% 4 30.8% 13 100%
Anquiloglosia 1 11.2% 4 44.4% 2 22.2% 2 22.2% 9 100%
Gingivitis 2 25% 0 0% 1 12.5% 5 62.5% 8 100%
Microstomia 1 12.5% 5 62.5% 1 12.5% 1 12.5% 8 100%
Limitacion de 1 12.5% 5 62.5% 1 12.5% | 12.5% 8 100%
apertura
Maloclusion 2 25% 1 12.5% 2 25% 3 37.5% 8 100%
Hipoplasia del 1 16.7% 2 33.3% 1 16.7% 2 33.3% 6 100%
esmalte
Vesicula ampollosa 0 0% 2 50% 1 25% 1 25% 4 100%
Lengua geografica 0 0% 2 100% 0 0% 0 0% 2 100%
Candidiasis 0 0% 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%
Supernumerario 0 0% 1 100% 0 0% 0 0% 1 100%
Fuente: Asociacion DEBRA, México
Grafico 11. Registro de Manifestaciones orales y Consulta odontologica
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De acuerdo con el registro de manifestaciones orales y las visitas odontologicas del nifio de una muestra de
20 pacientes se encontrd que 13 presentaron tlceras: cada 15 dias/mes 2 (15.4%), 2-6 meses 5 (38.5%), 1 o

2 afios 2 (15.3%) y a veces o nunca 4 (30.8%); 9 anquiloglosia: 1 (11.2%), 4 (4.44%), 2 (22.2%) y 2
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(22.2%); 8 gingivitis: 2 (25%) , 0 (0%), 1 (12.5%), y 5 (62.5%); 8 microstomia: 1 (12.5%), 5 (62.5%), 1
(12.5%) y 1 (12.5%); 8 limitacion de apertura: 1 (12.5%), 5 (62.5%), 1 (12.5%) y 1 (12.5%); 8
maloclusion: 2 (25%), 1 (12.5%), 2 (25%) y 3 (37.5%); 6 hipoplasia del esmalte: 1 (16.5%), 2 (33.3%), 1
(16.7%) y 2 (33.3%); 4 vesicula ampollosa: 0 (0%), 2 (50%), 1 (25%) y 1 (25%); 2 lengua geografica: cada

2-6 meses 2 (100%); 1 candidiasis: a veces o nunca 1 (100%) y 1 supernumerario: cada 2-6 meses 1 (100%).

Tabla 26. Registro de manifestaciones orales segiin el uso del cepillo dental

Uso del cepillo dental
Manifestacion 2 a 3 veces al dia 1 vez al dia 1 vez a la semana / Ninguna Total
n % n % n % n %
Ulcera 8 61.5% 1 7.7% 4 30.8% 13 100%
Anquiloglosia 5 55.6% 1 11.1% 3 33.3% 9 100%
Gingivitis 4 50% 1 12.5% 3 37.5% 8 100%
Microstomia 3 37.5% 3 37.5% 2 25% 8 100%
Limitacion de 3 37.5% 3 37.5% 2 25% 8 100%
apertura
Maloclusion 5 62.5% 2 25% 1 12.5% 8 100%
Hipoplasia del 6 100% 0 0% 0 0% 6 100%
esmalte
Vesicula ampollosa 3 75% 0 0% 1 25% 4 100%
Lengua geografica 2 100% 0 0% 0 0% 2 100%
Candidiasis 0 0% 1 100% 0 0% 1 100%
Supernumerario 0 0% 0 0% 1 100% 1 100%
Fuente: Asociacion DEBRA, México
Grafico 12. Registro de Manifestaciones orales y Frecuencia de cepillado dental
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De acuerdo con el registro de manifestaciones orales y el uso del cepillo dental de una muestra de 20
pacientes se encontrd que 13 presentaron ulceras: cada 2 a 3 veces al dia 8 (61.5%), 1 vez al dia 1
(7.7%) y 1 vez a la semana o ninguna 4 (30.8%) ; 9 anquiloglosia: 5 (55.6%), 1 (11.1%) y 3 (33.3%); 8
gingivitis: 4 (50%) , 1 (12.5%), y 3 (37.5%); 8 microstomia: 3 (37.5%), 3 (37.5%) y 2 (25%); 8
limitacion de apertura: 3 (37.5%), 3 (37.5%), y 2 (25%); 8 maloclusion: 5 (62.5%), 2 (25%) y 2
(1.25%); 6 hipoplasia del esmalte: 2 a 3 veces al dia 6 (100%); 4 vesicula ampollosa: 3 (75%), 0 (0%) y
1 (25%); 2 lengua geografica: 2 a 3 veces al dia 2 (100%); 1 candidiasis: 1 vez al dia 1 (100%); 1

supernumerario: 1 vez al dia o ninguna 1 (100%).
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7. DISCUSION

Wright y colaboradores en 1994 documentaron que la principal complicacion de la Epidermolisis
Bullosa es su alta incidencia a formar placa dentobacteriana y su alto grado cariogénico debido a
diferentes factores etiologicos. En un estudio elaborado el 1994 se evalu¢ el riesgo de caries dental en
pacientes son diferentes sub-tipos de EB, total fueron 252 pacientes, la mayoria con EB Simplex. Hubo
una gran variabilidad, incluso entre individuos con el mismo tipo de EB, de acuerdo a la cantidad de
caries. Hubo individuos en todos los grupos que permanecieron libres de caries, mientras que otros
tuvieron caries dental extensa. Se mostro que la caries dental afecta mayormente a la EB distrofia
recesiva y EB de union en comparacion con otros sub-tipos de EB. Podemos comparar los resultados de
la investigacion que se encontrd la EB distrofica la mas frecuente y es la mas afectada con un CPOD
total 23.1, donde se demuestra que todos las personas con éste diagndstico médico tiene un alto riesgo a
caries dental, independientemente de los sub-tipos y un IHOS promedio de 1.322 con una higiene

regular promedio.

En otro estudio realizado en el 2016 por Coelho et al, se vincula la alta prevalencia de caries con la
limitacion de los cuidados bucales y los habitos de alimentacidon. Los pacientes entrevistados sobre su
vida cotidiana: la frecuencia de cepillado es poca por su dificultad manual y la aparicion sangrado
gingival, el tipo de cepillo que usan es pediatrico, al igual que la pasta dental, el uso de hilo dental es
nulo. Se encontré6 que su consumo es preferentemente comida suave, generalmente evitan alimentos
fibrosos o duros, ya que pueden causar trauma en los tejidos suaves. Como sabemos la alta ingesta de

alimentos fibrosos ayuda a la limpieza de las piezas dentales y a una mayor produccion de saliva.

A través de los afos el protocolo de atencion de éste tipo de pacientes a cambiado drasticamente.
Anteriormente, en 1976 Crawford y colaboradores, en una evaluacion que realizd a 17 pacientes, se
consider6 como tratamiento ideal la extracciéon de todos los dientes en pacientes con EB de tipo
distrofica. Actualmente en el afio 2016 Torres y cols documentaron un caso en donde se usé el Fluor
Diamino de Plata y iondmero de vidrio como una alternativa de restauracion en caries temprana de la
infancia por medio de la técnica a traumatica. En donde dentro de la toma de datos se ubicaron pacientes
que tienen Organos dentales con obturaciones hasta el uso de ortodoncia correctiva, dando como

deduccion que hoy en dia el manejo odontologico de éstos pacientes ha cambiado para mejorar y alargar
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su vida y comodidad.

Torres y colaboradores en el 2011 mencionaron que el carcinoma de células escamosas es la
complicaciéon mas frecuente de Epidermolisis Bullosa. En el presente estudio se encontré que la

manifestacion mas comun fue lceras.

En el 2013 Silvia et al dicen: el proceso continto de formacion de ampollas y cicatrizacion tiene un
resultado relevante en la cavidad oral. La lengua pierde las papilas linguales y se liga hasta el suelo de la
boca, que es una condicion conocida como aquiloglosia. Siendo ésta ultima la segunda manifestacion

oral mas comun encontrada.

Torres y coautores en el 2011sefala que el paciente también presenta microstomia, lo que limitaba
su capacidad para abrir la boca. Lo que complico la revision de los participantes y dificultad para una
revision profunda con radiografias. También menciona que la mala higiene bucal deja a la gingivitis
ulcerativa y lesiones cariosas en las superficies oclusales de los primeros molares permanentes y caninos
primarios superiores dificultad para sujetar el cepillo de dientes ya que sus manos y dedos se habian
vuelto parecidos a las ufas a través de repetidas cicatrices. Dado a la experiencia obtenida durante las
entrevistas a los familiares y a los pacientes de éstas personas, tuvo como resultado una inconveniente
para poder realizar su higiene bucal diaria y sobretodo la necesidad de una persona para poder realizarlo.

Teniendo como resultado el principal causa de la higiene oral deficiente y alto riesgo a lesiones cariosas.

Wright et al en 2010 menciona que el cuidado extremo es necesario para evitar traumatismos y
ulceraciones durante un examen oral y tratamiento dental. Por lo tanto, la proteccion con lubricante
(vaselina) se realiz6 en todos los tejidos periorales y comisures, asi como en la mucosa intraoral antes de
cada procedimiento de tratamiento. Igualmente, Prabhu y coautores en el 2011, compartiéo algunas
recomendaciones en su articulo: uso mascarillas faciales, preparadas con varias capas de gasas de
vaselina. Colocar muchas gasas debajo de los dedos del anestesista cuando estiré la barbilla. La
inclinacion de la cabeza se puede lograr mediante la manipulacion suave de la cabeza. Durante la
exploracion oral del actual estudio se realizé una previa aplicacion de vaselina y el uso de instrumentos
de plastico para evitar algiin traumatismo o complicacion durante el procedimiento y no complicar la

calidad de vida de éstos pacientes.
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En 2012 Esfahanizadeh y colaboradores mencionan que el objetivo principal es evitar cualquier
trauma, por esto mismo se previene el uso de abrebocas o retractores orales. Es casi imposible evadir
alguno, después del tratamiento puede haber hinchazon en los labios, lesiones erosivas y formacion de
vesiculas; Por lo que se optd por mencionar o prevenir cualquier complicacion evitando el uso de
cualquier instrumento que forzard su apertura, excluyendo a los pacientes que eran complicado de

realizar una exploracion.

Se publico un articulo por Kridmer SM y colaboradores en 2012 donde se mencionaron las mejores
Guias de Cuidado Dental en Personas con EB, hechas por un equipo internacional de odontélogos que
fue basada en una revision de evidencias cientificas mas actuales. La cudl contiene: informacion general
sobre el cuidado dental, las precauciones de cada subtipo y las recomendaciones para su tratamiento
operatorio. Se menciona la importancia de prevencion de infecciones y del dolor dental, para una buena
y mejor nutricién. El acceso a la atencidon dental, el interés del pronto diagnostico y tratamiento de
manifestaciones orales. La guia habla sobre estrategias preventivas: la técnica de cepillado, el tipo de
cepillo y las cerdas adecuadas; Asi como, la practica de enjuagues orales con clohexidina varias veces al
dia, profilacticos profesionales, barnices y selladores de fosas y fisuras. Y Serrano en el 2001, en cuanto
a la microstomia aconseja los ejercicios de apertura y miofuncionales. El estudio no solamente se baso
en revisar a los pacientes y documentar la informacion sino que también, todas estas recomendaciones
fueron notificadas a los participantes, para poder mejorar su higiene bucodental y fomentar que la

prevencion es absolutamente necesaria en ellos.
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8. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Bajo las condiciones experimentales y a la metodologia utilizada en el presente estudio, se puede

concluir que:

o El tipo de EB mas afectado es la distrofica con un promedio de CPO grupal mas alto de 12.0, el
género femenino con 12.6, el grupo adolecente con 14.6, con estudios 10.8, los que no cuenta
con acceso a servicios de salud con 12.7, la visita odontologica cada 1 o 2 afios con 16, el uso del
cepillo dental 1 vez a la semana o ninguna con 13.2. Se registr6 el indice de caries dental total de

11.65.

o La higiene oral promedio de los individuos con EB se registrdé con un promedio de regular; el
tipo EB distrofica, el género femenino, el grupo adolescente, de acuerdo a la escolaridad, el
grupo que estudia, los que cuentan con acceso a servicios de salud, la visita odontologica a veces
o nunca y el uso del cepillo dental 2 a 3 veces al dia son los mas afectados. Se reconoce un [HOS

promedio de 1.322.

o Con una frecuencia de 46 el tipo de EB con una mayor cantidad de manifestaciones orales
comunes fue la distrofica, el género femenino con 35, el grupo de edad adolescentes con 31, si
cuenta con estudios con 39, con acceso a servicios de la salud 48, la visita odontologica cada 2 a

6 meses con 39 y el uso del cepillo dental 2 a 3 veces al dia con 27.

o Los grupos mas afectados son el tipo de EB distréfica, sexo femenino, grupo adolecente con
estudios. El acceso a servicios de salud, el uso del cepillo dental y las visitas odontoldgicas son

factores que influyen en la presencia de enfermedades bucales.

o Entre los 20 pacientes con EB de 3 a 19 afios de edad, se encontrd que las manifestaciones orales
mas comunes fueron: Caries, Ulcera, Anquiloglosia, Gingivitis, Microstomia, Limitacion de la
apertura, Maloclusién, Hipoplasia del esmalte, Vesicula Ampollosa, Lengua geografica,

Candidiasis y Supernumerario.
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APENDICES

Universidad Autonoma de Nuevo Leon
Maestria en Ciencias Odontoldgicas
en el Area de Odontopediatria

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Estudio Manifestaciones y Necesidades Orales mas comunes en Nifios con Epidermolisis
Bullosa.
Investigadores Principales C.D Alejandra Chapa Hernandez
Institucion Posgrado de Odontopediatria, Facultad de Odontologia , Universidad Auténoma de

Nuevo Ledn

Servicio Odontologia
Persona de Contacto (Papa/ Mama /
Tutor)
Teléfono de contacto:

Su participacion es este estudio es voluntaria. Es importante que lo lea y entienda.

El objetivo del estudio a participar:
Evaluar las Necesidades y Manifestaciones Orales mas Comunes en Nifios con Epidermolisis Bullosa.

Entiendo que la participacion de mi hijo es voluntaria y consiste en:

a) Responder un cuestionario sobre datos personales (edad, género, talla, peso, historial de salud general y habitos
nutricionales).

b) Permitir exploracion intraoral. Las mediciones que se llevaran a cabo pueden implicar molestias minimas, pero los beneficios
acerca del estado actual son multiples y se realizaran con todos los cuidados preventivos necesarios y requeridos. El
investigador del estudio le informara en caso de identificar algin hallazgo significativo que pudiera afectar el deseo de
participar.

Su hijo puede beneficiarse al participar, pues usted conocera su estado de salud oral y en caso necesario, se le ofrecera
orientacion sobre la necesidad de acudir a consulta con su médico de cabecera o con odontologia especializada.

Los procedimientos y pruebas relacionadas con el estudio no tendran ningiin costo y tampoco recibira pago alguno a cambio de
la participacion en el estudio. La informacion recabada durante el estudio sera confidencial y se mantendra el anonimato.

En caso de dudas o preguntas relacionadas al estudio puedo comunicarme con el investigador principal al teléfono 81-25-67-94-04

Al firmar este consentimiento reconozco que mi participacion es voluntaria y puedo negarme o suspender mi participacion en
cualquier momento sin sanciones ni pérdida de los beneficios a los que de otro modo tengo derechos. Acepto que la informacion
personal puede utilizarse y transferirse para nuevos estudios de investigacion clinica con la finalidad de brindar mas
informacion. Entiendo que mi informacion puede ser revisada por el comité de bioética, comité de investigacion o por la
Secretaria de Salud, asi como por la misma Institucion. Se me entrego6 una copia del consentimiento informado.

FECHA: FIRMA: NOMBRE:




UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON
Facultad de Odontologia
Maestria en Ciencias Odontologicas en el Area de Odontopediatria

El siguiente cuestionario es con el fin de realizar una investigacion de las enfermedades y manifestaciones orales
que afectan a personas con epidermolisis bullosa de la asociacion DEBRA; por lo que le pedimos responda con la
mayor veracidad posible a las siguientes preguntas.

Fecha: Nombre del paciente:

I. Informacion basica sobre personas con epidermdlisis bullosa
1. Clasificacion de epidermdlisis bullosa que presenta:
Simplex Distrofica De union Sindrome de Kindler

2. El diagnostico de su padecimiento fue desde:
Desde el nacimiento: En el primer afio de vida: otro:

3. {Qué otra enfermedad presenta asociada con la epidermolisis bullosa?

1. 4.
2. 5.
3. 6.
4.- Cuales son las mayores dificultades que tiene que vencer dia con dia:
1. 4,
2. 5.
3. 6.

I1. Informacion general.
5. Fecha de nacimiento

6. Edad (Afos y meses)

7. Género

8. Talla y peso actual

9. Talla y peso al nacer

10. Tiempo de Gestacion

11. Tipo de parto

II1. Socioeconomicos.
12. Ocupacion

Ninguna _ Estudiante  Empleado __ Otro especificar:

13. Escolaridad /Grado maximo de estudios
Sin Estudios Hasta Prescolar Hasta Kinder Hasta Primaria Hasta Secundaria
Hasta Preparatoria Otros



14. Ingresos Familiares al mes (puede no contestar)
___Sin Ingresos Hasta $4,000 Hasta $8,000 Hasta $10,000 Mas de $ 10,000

15. El nifio ;Es autosuficiente en su vida cotidiana?
Si No Requiere atencion especial

II1. Servicios Médicos y Odontolégicos
16. ;Cuenta con servicio médico?

Si IMSS ISSSTE Seguro Popular  Seguro Privado
Otro Describa

No

17. ;Cuenta con servicio dental?

Si IMSS  ISSSTE Seguro Popular  Seguro Privado
Otro  Describa

No

18. ;Qué es lo que generalmente. ..

Desayuna?

Come?

Y cena?

19. Ingesta de carbohidratos
Si consume azucar, ;qué es lo que generalmente come?

20. ;Tiene algtin habito bucal? (Ejemplo: Chuparse el dedo)

20. ;Cuantas veces se cepilla los dientes?
No se los cepilla Una vez al dia 2 veces al dia 3 veces al dia

21. ;Presenta miedo o ansiedad a la atencion odontoldgica?

Si Por qué?

No

22. ;Con que frecuencia acude al dentista?

1 vez cada 6 meses 1 vez cada afio Nunca ha acudido
Otra:

23. En su visita al dentista, ;Cudl fue su motivo de consulta?
Por dolor Por Revision y Limpieza Otro Especificar

24. ;La atencion se llevo acabo en?
Consultorio dental Hospital bajo sedacion Bajo anestesia general
otro:

25. En su visita, {Notaron alguna manifestacion bucal debido a algiin tratamiento realizado?
Si No (Cuales?




Nombre y firma del padre o tutor responsable

IV. Indicadores epidemiolégicos
Indice de caries (CPOD):
Exfoliadas: X

55 54 53

8.4

e 17 16 15 14 13

5.2

1.2

51 6.1 6.2

----------

1.1 2.1 2.2

46

6.3 6.4 6.5

7.4

23 24

----------

25 2.6

--------------

3.6

4 :
--------------

Indice de higiene oral simplificado (IHOS):

5.5/1.6 6.1/1.1

6.5/2.6

Total de Lesiones

Total Piezas
Examinadas

Suma

MATERIA ALBA

CALCULO

8.5/4.6 7.1/4.1

7.5/3.6

MATERIA ALBA

CALCULO

TOTAL

MANIFESTACIONES ORALES
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