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RESUMEN

Introduccion: Las personas con necesidades especiales en salud requieren de una
serie de atenciones especificas segun el tipo de patologia que presenten. Es el
caso de la Epidermolisis Bullosa (EB) que se caracteriza por una marcada
fragilidad de la piel y mucosas, presentando lesiones ampollares y erosiones de
piel y mucosas como consecuencia de trauma. La practica odontoldgica requiere
de una serie de cuidados adicionales para una atencion segura y de calidad. El
presente estudio compara los tiempos de atencidn odontologicos en pacientes con

EB frente a atenciones equivalentes en pacientes sanos.

Material y métodos: Se registraron los tiempos de atencion de 104 sesiones
clinicas (52 de ellas a pacientes con EB y 52 sanos). Estos pacientes fueron
reclutados durante 9 meses (Abril 2012 hasta Enero 2013). Se compararon los
tiempos de atencion odontolégica de pacientes con EB con los tiempos de atencion
odontologica equivalente en pacientes sanos. Los resultados fueron analizados
segun la naturaleza de las variables mediante andlisis T test (paramétricas) y
Wilcoxon (no paramétricas), considerando diferencias significativas cuando p<0,05.

Resultados: El tiempo de atencion requerido para pacientes con EB en este

estudio es de 1.4 veces mayor a pacientes sanos.

Por procedimiento se observé diferencia estadisticamente significativa durante las
actividades de anamnesis(p=0,01), induccion(p=0,00), examen dentario(p=0,00),
instruccion de higiene oral(p=0,00), fluoracion(p=0,01), anestesia(p=0,02),
cirugia(p=0,00) y tiempo total de atencion(p=0,00). Los procedimientos en que los
tiempos clinicos fueron similares fueron: examen oral(p=0,11), operatoria(p=0,15),
destartraje(p=0,06), sellantes(p=0,07), e indicaciones(p=0,26).

Conclusiones: Los pacientes con EB requieren mayor tiempo clinico para su
atencion odontoldogica que los pacientes sanos, debido a las precauciones

adicionales que requieren por la fragilidad de sus tejidos.



INTRODUCCION

En el mundo existen mas de 500 millones de personas con algun tipo de
discapacidad y aproximadamente el 75% de ellas habita en paises en via de
desarrollo en condiciones de pobreza y/o marginalidad®:

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), se
define “discapacidad” como un término genérico que incluye deficiencias de las
funciones y/o estructuras corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en
la participacion. Denota los aspectos negativos de la interaccion entre el individuo
(con una condicién de salud) y sus factores contextuales individuales (factores

ambientales y personales)®.

Siendo éste un término que se refiere a la relacién del individuo y la
sociedad, surge un nuevo concepto denominado “Necesidades Especiales de
Atencion en Salud” (NEAS) que corresponde a cualquier condicion fisica, mental,
sensorial, conductual, cognoscitiva, impedimento o limitacibn emocional que
requiere manejo médico, intervencion de la atencion en salud, y/o uso de

programas o servicios especializados”®.

Los individuos con Necesidades Especiales de Atencién en Salud
presentan mayor riesgo de enfermedades orales®”, las que pueden tener un
impacto directo en aquellos pacientes con condiciones de salud sistémicas
alteradas. Personas inmunodeprimidas (leucemia, VIH) o con condiciones
cardiacas asociadas a endocarditis pueden ser especialmente vulnerables a los
efectos de la enfermedades orales®®, las que ademés ponen en peligro su salud.
La educacion de padres o cuidadores de dichos pacientes es fundamental para

garantizar una apropiada y regular supervision de la higiene oral diaria”.

Una reciente revision de la literatura sobre las categorias mas comunes de
enfermedades y condiciones orales en individuos con discapacidades u otras

Necesidades Especiales de Atencién en Salud indican que”:



1. Los individuos con discapacidad en promedio presentan mas caries no
tratadas que la poblacion general.

2. Los individuos con discapacidad intelectual tienen mayor prevalencia de
gingivitis y otras enfermedades periodontales comparadas con la poblaciéon
general.

La prevalencia de maloclusiones es desconocida.

4. Las maloclusiones en estos individuos generalmente estan relacionadas
con un proceso de desarrollo y funcion muscular anormal.

5. La higiene oral deficiente.

6. El trauma dental/orofacial es considerado méas prevalente que en individuos

sanaos.

Esta mayor prevalencia de patologia oral se explica en parte por las barreras
y/o facilitadores para la atencién de salud oral en estos individuos, las que se
dividen en tres categorias'”:

e Factores sobre la conducta del paciente con necesidades especiales, nivel
de discapacidad (Apoderados, cuidadores,sociedad o entorno social).

e Formacion del dentista y su equipo colaborador en el manejo de Pacientes
con Necesidades Especiales de Atencién en Salud.

e Financiamiento de los servicios requeridos, directos y asociados, para dar

tratamiento a individuos con Necesidades Especiales de Atencion en Salud.

En Chile no existen en la actualidad registros relacionados con la cobertura de
atencion en salud y en especial de la atencion odontolégica de personas con
NEAS. Los datos epidemioldgicos disponibles provienen de la ENDISC (Encuesta
Nacional de Discapacidad) registrados el afio 2004 por el SENADIS (Servicio
Nacional de Discapacidad) dirigido a la poblacion discapacitada. Segun esta
encuesta en Chile el 12,9% de la poblacion presenta algun grado de
discapacidad®.



La atencion odontologica de esta poblacidon requiere de equipamiento
adecuado, profesionales con conocimientos especializados y a la vez
técnicamente preparados para cumplir con una serie de cuidados especificos
segun el tipo de patologia del paciente y sus necesidades Unicas en salud para
una atencion de calidad®. Las personas con Epidermolisis Bullosa (EB), por
ejemplo, requieren precauciones adicionales al momento de tocarlos y manejar
sus tejidos orales y periorales, implicando el uso de diversas técnicas y materiales

no convencionales.

La Epidermdlisis Bullosa es un grupo heterogéneo de desérdenes genéticos
usualmente observados al momento de nacer. Esta enfermedad se caracteriza por
una marcada fragilidad de la piel y mucosas, presentando lesiones ampollares y
erosiones de piel y mucosas como consecuencia de traumas relativamente
leves™®. El compromiso maxilo-facial conlleva dificultades para la alimentacién,
higiene y tratamiento odontolégico™. Existen dieferentes tipos de EB, que pueden

presentar a la vez diferentes alteraciones en la cavidad bucal.

La frecuencia y gravedad de las manifestaciones orales de EB varian con el

tipo de enfermedad™®, sin embargo, en general se encuentran:

e Lesiones de la mucosa oral: Comprenden lesiones vesiculares que varian
de pequefas y discretas vesiculas a grandes bullas. Estas lesiones se
puede distribuir sobre toda la superficie de las mucosas siendo los
pacientes con EB Distréfica recesiva generalizada los mas gravemente
afectados™.

e Tejidos duros: Pacientes con EB de la Unién presentan hipoplasia
generalizada del esmalte y personas con EB Distréfica y EB de la Union
tienen significativamente mas caries en comparacion con otros tipos de EB
0 comparados controles no afectados; Mientras que los pacientes con EB

Simplex no tienen un mayor riesgo de caries™.



e Microstomia (Limitacion de la apertura bucal): Afecta a la mayoria de las
personas con EB Distréfica recesiva. El grado de microstomia de los
pacientes con EB Distrofica Generalizada ha sido reportado como severo
en mas del 80% de los individuos afectados™?.

¢ Anquiloglosia: Es una manifestacion comun secundaria a cicatrizacion por
contraccion que puede afectar a todos los individuos con EBDR
Generalizada*>®1",

e Obliteracién del vestibulo bucal: En pacientes con EB Distrofica recesiva la
cicatrizacion puede dar lugar a la obliteracién de los vestibulos labial y

buca|(18'19'20).

En Chile no existen normativas, protocolos, programas ni guias para la
atencién odontolégica de pacientes con NEAS. El Ministerio de Salud esta
trabajando en el desarrollo de guias clinicas y protocolos de atencion odontologica
para este tipo de pacientes®. En atencién odontolégica sélo existen programas
GES (Garantias Explicitas de Salud) de salud oral, los cuales abordan atencién
intregral del nifio de 6 afios, embarazadas, adultos de 60 afios, ademas, urgencia
odontolégica ambulatoria y atencién a nifios con fisura labiopalatina®?; lo que
genera problemas a nivel de acceso a la atencién para este grupo de pacientes.

En el caso especifico de los pacientes con EB existe una guia clinica
internacional que describe los cuidados necesarios para su atencién®?. Si bien
esa guia nos permite conocer los cuidados requeridos para su atencién, para
planificar ésta en el sistema de salud es importante conocer los tiempos de
atencion necesarios para atenderlos. El propésito de este estudio es entonces
determinar el tiempo real de atencion requerido para otorgar una atencion de
calidad a este grupo especial de pacientes y compararlo con los tiempos
requeridos para atenciones equivalentes en pacientes sanos. De esta manera se
espera contribuir con informacion relevante para el establecimiento de metas
asistenciales adecuadas a nivel de la salud publica de la poblacion con
necesidades especiales de atencion en salud. Esta tesis es parte de una linea de
investigacién que también estudia los tiempos de atencion en pacientes con NEAS
con otras patologias.



MARCO TEORICO

1. Concepto de Discapacidad: Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, Discapacidad y Salud (OMS, 2001) .

El objetivo principal de esta clasificacion es brindar un lenguaje unificado y
estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados
“relacionados con la salud”, que posibilita la comunicaciéon sobre la salud y la

atencion sanitaria entre diferentes disciplinas y ciencias en todo el mundo.

La discapacidad es un término genérico que incluye deficiencias de las
funciones y/o estructuras corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en
la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion
entre el individuo (con una condicibn de salud) y sus factores contextuales

individuales (factores ambientales y personales).

- Deficiencias: corresponden a la anormalidad o pérdida de una estructura
corporal o de una funcion fisiolégica (incluyendo las funciones mentales). Con
“anormalidad” se hace referencia, estrictamente, a una desviacion significativa

respecto a la norma establecida.

- Limitacién de la actividad: abarca desde una desviacion leve hasta una grave
en la realizacion de la actividad, tanto en cantidad como en calidad, comparandola
con la manera, extension o intensidad en que se espera que la realizaria una
persona sin esa condicibn de salud. Esta expresion sustituye al término
“discapacidad” utilizado en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalias (CIDDM).

- Restricciones en la participacion: son los problemas que enfrenta el individuo
para implicarse en situaciones vitales, determinadas por la comparacion de la
participacion de esa persona con la participacion esperable de una persona sin
discapacidad en esa cultura o sociedad. Este concepto sustituye al término

“minusvalia” de la CIDDM.



- Factores contextuales de un individuo: constituyen, conjuntamente, el contexto
completo de la vida de un individuo y en concreto el trasfondo sobre el que se
clasifican los estados de salud en la CIF. Estos poseen dos componentes: los
factores ambientales, referidos a los aspectos del mundo extrinseco de la vida del
individuo (mundo fisico natural y el mundo fisico creado por los seres humanos); y
los factores personales, que tienen que ver con el individuo como lo son la edad,

sexo, nivel social, experiencias vitales, etc.

2. Epidemiologia de la Discapacidad

En en el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile efectuado por el
Servicio Nacional de Discapacidad (2004), se establecio la definicion conceptual
de este estudio, asi como su instrumento de recoleccion de informacion,
basanddése en la “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF)’ ®.

Algunos resultados de este estudio, son:
a) El 12.9% de los chilenos y chilenas viven con discapacidad.

b) El 51% de las personas con discapacidad se encuentran en la edad adulta

(entre 30 y 64 afios).

c) Hasta los 15 afios la discapacidad predomina mas en el hombre que en la
mujer, existiendo un 60% de nifilos y un 40% nifias discapacitados.

d) Del total de las personas con discapacidad, un 55.6% presenta un grado leve
de discapacidad; un 24.9% moderado y un 19.5% severo.

e) La distribucion de los diferentes tipos de deficiencias en las personas
discapacitadas, indican que las mas prevalentes corresponden a las fisicas, las
gue representan un 31,2% de las personas discapacitadas; seguida de las
deficiencias visuales (18,9%), deficiencias viscerales (13,9%), multiples (10,3%),
intelectuales (10%), auditivas (8,7% ) y psiquicas (7,3% ) ©.



f) Tres de cada cuatro personas con discapacidad tuvo acceso a servicios de
salud, sociales y de rehabilitacién en el afio 2004. El 67% recibioé atencion bésica
de salud y el 40% recibi6 algun tipo de servicio de diagnostico. En concreto, solo
dos de cada tres personas con discapacidad recibieron atencién de salud y menos
de la mitad servicios de diagnostico. Tan soOlo el 6,5% de las personas con

discapacidad recibi6 servicios de rehabilitacion.

3. Personas con Necesidades Especiales de Atencion en Salud.

Considerando las distintas limitaciones funcionales, restricciones vy
patologias médicas de base, algunos pacientes requieren un enfoque o cuidado
especial para su atencion en salud. Nace asi el concepto de Cuidados Especiales

en Atencién en Salud.

La American Academy of Pediatric Dentistry define Necesidades
Especiales de Atencion en Salud como cualquier condicién fisica, mental,
sensorial, conductual, cognoscitiva, impedimento o limitacibn emocional que
requiere manejo médico, intervencion de la atencion en salud, y/o uso de

programas o servicios especializados.

Esta condicién, del desarrollo o adquirida, puede causar limitaciones en el
desempefio de las actividades diarias de automantencién o limitaciones
sustanciales en la mayoria de las actividades de la vida. La atencibn médica para
pacientes con NEAS requiere de conocimientos especializados, mayor conciencia

y atencién, adaptacion y medidas que van mas alla de lo considerado rutinario®.

En Chile, el Comité de nifilos y adolescentes con necesidades especiales
(NANEAS) de la sociedad Chilena de Pediatria® se pronuncia frente a este
nuevo concepto, en el cual se destaca, que todos los humanos poseen
necesidades de atencién en salud; el uso del adjetivo “especiales” estimula a
focalizar en quienes las tienen exacerbadas. Por lo tanto existen individuos que

(por ser portadores de una condicion que los aparta de la salud integral completa)



requieren atencion mas frecuente o diferente de la que se entrega al resto de la

poblacion.

El término “necesidades de atencidn” pone énfasis en cuidar; lo que,
naturalmente, debe hacerse en forma integral. Se apunta a la conveniencia de
satisfacer las necesidades globales. Acercando la idea de atender en “red”, que es
el concepto mas moderno de atencion, con un abordaje simultaneo y coordinado

desde distintas perspectivas, de los requerimientos de la persona®.

Por lo tanto, es una ventaja la utilizacion de este término para referirse a
aquellos individuos que poseen una condicién que los aparta de la salud integral
completa, prevaleciendo el término “condicion” para hacer referencia a una
“enfermedad crénica o prolongada”, ya que el rétulo “enfermedad” recuerda, tanto
al afectado como a su familia, una minusvalia; en cambio, el término “condicién”

sélo sefala una diferencia, sin enfatizar en el desmedro.

Los principales tipos de condiciones comprendidas en el concepto de
Necesidades Especiales de Atencién en Salud se enumeran a continuacion®®:

° Ansiedad/depresion.

° Asma.

° Autismo.

° Desordenes cognitivos (ej. Discapacidad Intelectual, Des6rdenes Auditivos).
° Desordenes craneofaciales (ej. Fisura Labial y/o Palatina).

° Desordenes del desarrollo (ej. Paralisis cerebral, Espina Bifida).

° Diabetes.

° Alteraciones emocionales.

° Hemofilia.

° VIH.

° Infeccion.

° Desordenes Musculo-Esqueletales.

° Sindromes (ej. Sindrome de Down, Displasia Ectodérmica, Sindrome

Alcoholico Fetal, Neurofibromatosis, Sindrome Treacher Collins, etc.).

° Enfermedades genéticas (ej. Epidermdlisis Bullosa, etc).



Dentro de las personas con NEAS también se encuentran desérdenes o
condiciones que se manifiestan sélo en el territorio maxilofacial, tales como
Amelogénesis Imperfecta, Dentinogénesis Imperfecta, Fisura labial y/o palatina y
Cancer Oral”. Quienes poseen estas condiciones pueden o no sufrir las
limitaciones fisicas 0 comunicacionales que enfrentan los pacientes con otras
NEAS; sin embargo, sus necesidades son unicas, generan un impacto en su salud

general y requieren de un especializado cuidado de la salud oral.

Los Pacientes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud y su
grupo familiar muestran caracteristicas comunes, entre otras, las que se enumeran

a continuacion®:

1. El paciente, ademas de su condicidbn especial, debe asumir sus
limitaciones; conseguir ser aceptado, querido y obtener la incorporacion
total a la sociedad. El paciente y su familia, enfrentan sensaciones
constantes de amenaza y minusvalia, que se pueden agravar al ingresar al
colegio, durante la adolescencia o en cualquier evento vital. El apoyo
afectivo y psicolégico es fundamental en los desajustes emocionales.

2. Necesidad constante de atencién en salud y apoyo en su mantencion.

3. La discapacidad, en muchos casos, deteriora el ingreso familiar y aumenta
los gastos. Generalmente resta del mundo laboral a uno de los integrantes
de la familia (la cuidadora o cuidador), con la consiguiente merma de los
ingresos, que al perdurar en el tiempo, provoca mayor desajuste e impacta
en la calidad de vida de todo el grupo familiar.

4. La atencion involucra riesgos para la familia, para el nifio o adolescente y el
meédico tratante. Al riesgo propio de la condicion, se suma la iatrogenia que
puede acompafiar un tratamiento prolongado.

5. Generalmente tienen superposicion de enfermedades concomitantes.
Presentan dificultades para insertarse en el medio social, escolar y laboral;

pudiendo ser discriminados o autodiscriminarse.



3.1 Epidemiologia en personas con NEAS

En general existen pocos estudios en los que se utilice el término de personas
con NEAS alrededor del mundo. En Estados Unidos se considera que 1 de cada 5
nifios en etapa escolar y adultos (no ancianos) son individuos con NEAS. Por otra
parte, entre las personas ancianas la prevalencia de NEAS es mayor que entre los
jovenes, la que progresivamente aumenta con la edad. Entre los nifios y adultos
(no ancianos), unos 27 millones tienen impedimentos fisicos, y 10 millones tienen

problemas de salud mental®.

En Europa también se han realizado estudios en Pacientes con NEAS los
cuales estan dirigidos a evaluar experiencias y expectativas en cuanto a

diagnostico y atencién en salud®.

En Chile no existen en la actualidad registros relacionados con la cobertura de
atencion en salud y en especial de la atencion odontolégica de personas con
NEAS. Los datos epidemioldgicos disponibles provienen de la ENDISC (Encuesta
Nacional de Discapacidad) registrados el aflo 2004 por el SENADIS (Servicio

Nacional de Discapacidad) dirigido a la poblacién discapacitada.

3.2 Salud general en personas con NEAS

Las Necesidades Especiales de Atenciébn en Salud provocan en los
pacientes y sus familias un profundo impacto. Comparado con nifios sanos, los
nifios con Necesidades Especiales de Atencién en Salud se enferman tres veces
mas, perdiendo clases, tienen mas de tres hospitalizaciones y siete veces mas de
dias de hospitalizacion, mas del doble de visitas al médico, casi siete veces mas
visitas de atencion de salud no médicas y siete veces mas prescripcion de

medicamentos”,



Debido a su condicion propiamente tal y sus necesidades de salud
asociadas se ha reportado que cerca del 60% de estos nifios experimentan
deterioro funcional, con un 37% de los padres reportando que sus hijos algunas
veces tienen deterioro, y un 23% reportan que el deterioro funcional ocurre
usualmente, siempre o la mayor parte del tiempo. Nifios de hogares de bajos
ingresos sufren de 1,5 a 2,5 veces mas experiencias de deterioro funcional

comparado con los nifios de mejor situacién econémica®.

Los nifios con Necesidades Especiales de Atencion en Salud deben tener
contacto con tres equipos de atencion médica, distintos pero conectados: el de
atencion ambulatoria; el de atencion hospitalizados y el que lo atendera en la vida
adulta, éstos se deben coordinar para una atencidon continua e integral en la
transicion entre la infancia y la adultez y en las oscilaciones entre atencion

ambulatoria e intrahospitalaria®.

La conformacion minima de este equipo debe constar de un médico de
cabecera, meédicos especialistas, kinesiologo, psiquiatra y psicélogo, y otros
profesionales como asistente social, odontélogo, nutricionista, fonoaudiélogo,

etc®,

3.3 Salud Oral

Los avances cientificos alcanzados en el area de la medicina durante las
Ultimas décadas han permitido que antiguos cuadros agudos y enfermedades
mortales se conviertan en problemas cronicos y manejables, 1o que ha generado
un aumento en el promedio y calidad de vida de personas con NEAS y su
paulatina incorporacion a la vida en sociedad. Esta situacién ha provocado una
disminucién en el nimero de pacientes con necesidades especiales que viven
institucionalizados y su insercion a las comunidades ha hecho méas evidentes sus

problemas de salud oral*?®,



Las personas con NEAS presentan mayor riesgo de enfermedades orales®”
las que pueden tener un impacto directo en aquellos pacientes con condiciones de
salud sistémicas alteradas. Pacientes inmunodeprimidos (leucemia, VIH) o con
condiciones cardiacas asociadas a endocarditis pueden ser especialmente
vulnerables a los efectos de la enfermedades orales®, las que ademas ponen en

peligro su salud.

La salud oral es un aspecto inseparable de la salud general y del bienestar.
Por lo que es de vital importancia la conformacion de la triada
Paciente/Apoderado/Dentista, en donde la participacion de los padres/cuidadores
estd orientada a la supervision y/o realizacion de las acciones preventivas
necesarias para una adecuada salud oral del paciente, siendo la educacion de
padres o cuidadores fundamental para garantizar una apropiada y regular

supervision de la higiene oral diaria®”.

Las enfermedades orales y las alteraciones en el desarrollo orofacial tienen
consecuencias a nivel de masticacion, nutricion, del habla, de aprendizaje,
estéticas y en el bienestar general. Ademas, existen condiciones sistémicas como
las enfermedades cardiovasculares, accidentes cerebrovasculares, infecciones
respiratorias, diabetes y alteraciones del embarazo y parto en que se ha
observado comorbilidad con patologias orales®?. En consecuencia, la salud oral
debe ser considerada un aspecto inseparable de la mantencion de la salud
general de las personas, mas aun en aquellas que padecen de una condicién de

salud alterada.



4. Epidermolisis Bullosa.
4.1 Definicion

La Epidermolisis Bullosa (EB) es un amplio grupo de desordenes genéticos
caracterizados por una marcada fragilidad de membranas de la piel y mucosas, en
las cuales las lesiones vesiculobullosas ocurren en respuesta a traumas, calor o

por una causa no aparente®.

Ademas de afectar a la piel puede afectar las mucosas de la cavidad oral,
esO6fago, cavidad nasal, faringe, tracto genitourinario, zona perianal vy

conjuntivas®?.

4.2 Clasificacion

La clasificacion de EB del afio 2008 reconoce cuatro grandes grupos y
alrededor de 30 subtipos; que dependiendo del tipo especifico de EB puede tener
una morbilidad significativa haciendo participe a tejidos blandos y duros del
complejo craneofacial. Un resumen de este sistema de clasificacion se presentan

en la Tabla 1.



Tabla 1. Clasificacion EB

Tipos de EB Subtipos Proteina afectada | Subtipos menores
EB Simplex EBS Suprabasal Desmoplaquina 3 subtipos
Placofilina-1
EBS Basal Queratina5y 14 9 subtipos
Plectina
Integrina a4£6
EB de la Union JEB Herlitz Laminina 332 -
JEB no Herlitz Laminina 332 9 subtipos
Colageno tipo XVII
Integrina a436
EB Distroéfica EBD Dominante Colageno tipo VII 6 subtipos
EBD Recesiva Colageno tipo VII 7 subtipos

Sindrome
Kindler

de

Kindlin-1

Los cuatro subtipos principales son®?31:3233:34).

1. EB Intraepidermal (Simplex): La separacion o zona de formacion de la

lesion se produce intra-epidérmicamente a nivel de la capa basal. La

mayoria se hereda de forma autosémica dominante.

A nivel oral se presenta desde una aumentada fragilidad de la mucosa

hasta la formacion de ampollas y Ulceras, las cuales sanan sin dejar

cicatriz.

2. EB de la Union: La lesion se produce a nivel de la unién dermo-epidérmica

a nivel de la lamina lucida. La proteina ausente o disfuncional en este caso

corresponde a la laminina 332, colageno XVII

Generalemente se hereda de forma autosémica recesiva.

e integrina a 4 S 6.

A nivel oral presenta hipoplasia generalizada del esmalte y Ulceras orales.




3. EB Distrofica: La lesion se produce en la membrana basal bajo la lamina

densa por mutacion del gen del colageno VII. Se hereda de forma
autosdémica dominante o recesiva.
Oralmente se caracteriza por una aumentada fragilidad de la mucosa oral
(extremadamente friable, puede desprenderse facilmente al tocarla), por la
formacion de cicatrices con retraccion de los tejidos (que pueden generar
microstomia, obliteracion del vestibulo, anquiloglosia) y mayor prevalencia
de lesiones de caries.

4. EB Mixta (Sindrome de Kindler): La lesion se produce a nivel de los
queratinocitos de la membrana basal, producido por mutaciones en el gen
Kindling 1. Se presenta de forma autosémica recesiva.

A nivel oral los individuos afectados presentan riesgo de desarrollar
enfermedad periodontal severa que puede tener su inicio durante la

adolescencia. La fragilidad de la mucosa oral disminuye con la edad.
4.3 Epidemiologia de la EB

La incidencia de individuos con EB en la poblaciébn general varia entre
1:50.000 a 1:500.000 individuos, dependiendo del tipo de herencia (Autosémico
Dominante o Recesivo) y la severidad del trastorno'”.

De acuerdo al Proyecto Nacional de registro de EB de EE.UU. la incidencia y
prevalencia(Grafico 1) esta estimada en 19.6 por milén nacidos vivos y 8.22 por

millén de personas, respectivamente®®.

Prevalencia segun tipo de EB
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Grafico 1. Prevalencia segun tipo de EB



En Chile las personas diagnosticadas con EB registradas en la Fundacion
DEBRA Chile son 173%. De acuerdo a los antecedentes registrados, los
pacientes se agrupan de acuerdo al tipo de enfermedad que padecen:
Epidermolisis Bulosa Simple (EBS), Epidermolisis Bulosa Distréfica (EBD) y
Epidermolisis Bulosa de la Unién (EBJ) (Grafico 2).

mEBS =EB] mEBD

Gréfico 2. Distribucion segun tipo de EB

4.4 Etiologia de la EB

La EB es una enfermedad genética causada por mutaciones en los genes
que codifican las proteinas relacionadas con el ensamblaje de los filamentos de
queratina, provocando alteraciones arquitecturales en la membrana basal. La
alteracion de la adhesion celular resulta en un incremento de la fragilidad de la
superficie de piel y mucosas frente a un trauma mecanico o en lesiones que

pueden aparecer de forma espontanea®’*?.

Con el advenimiento de la genética molecular y la culminacion del proyecto
del genoma humano, se han identificado mutaciones especificas en al menos 13
genes diferentes, cada uno de los cuales codifica para una proteina dentro de la
zona de la membrana basal. Las mutaciones mas frecuentes se han descrito en
los genes que codifican las distintas queratininas, laminina 332 y en el gen del

colageno VI,



4.5 Caracteristicas clinicas de la EB

El rasgo distintivo de la EB es la fragilidad mecanica de la piel y la aparicion
de vesiculas y bullas®®. En la mayoria de las formas de EB, las ampollas tienen
una forma tensa con un exudado claro e incoloro, o de vez en cuando, con un
fluido hemorragico que con el paso del tiempo da lugar a areas de erosion®®. Las
ampollas y erosiones pueden ocurrir como resultado de un trauma, pero también
pueden surgir espontdneamente y pueden ser exacerbadas por la sudoracion y

climas més calidos®Y.

Dependiendo del tipo de EB, la severidad de la enfermedad puede variar
desde lesiones en manos, pies, codos y rodillas cuyas heridas pueden sanar sin
cicatrices hasta las enfermedades mas severas (forma recesiva) con mudltiples

manifestaciones cutaneas y extracutaneas®.

A nivel cutdneo las lesiones son variables y pueden incluir: heridas, Ulceras
y cicatrices contractiles a lo largo de todas las superficies del cuerpo, alopecia o
ufias distroficas. A nivel extracutaneo las lesiones pueden ubicarse a nivel de ojos,
mucosa oral, dientes, eso6fago, tracto intestinal, tracto genitourinario y sistema
musculo-esqueletal. Las lesiones usualmente comienzan a aparecer en el

nacimiento o desde los primeros seis meses de vida®?.



Estos pacientes pueden presentar239:40:41:42.43).

Cutaneo y fanéreos

Ampollas y Erosiones.

Cicatrices.

Pseudo sindactilia (Manos en capullo).
Riesgo de Carcinoma Espino Celular.

Distrofia 0 ausencia de pelo y uias.

Gastrointestinal

Estenosis (esofago, faringe).
Disfagia.
Malnutricién.

Constipacion.

Ocular

Ampollas y erosiones corneales, conjuntivales
y palpebrales.

Cicatrices en la cornea.

Formacion de pannus.

Marcado deterioro visual.

Oido, nariz y garganta

Disfonia

Cardiovascular

Cardiomiopatia dilatada.

Anemia.

Osea

Osteoporosis y osteopenia.

Retardo del crecimiento.

4.6 Salud oral en personas con EB

Las manifestaciones orales asociadas a EB son diversas y variadas en su

severidad. En la cavidad oral los tejidos blandos y duros se ven afectados. Las

lesiones son provocadas por la ingesta de alimentos, hablar, realizar higiene oral o

por tratamiento dental

(44)

La mayoria de los pacientes con EB desarrollan ampollas orales con una

incrementada fragilidad de todos los tejidos blandos®?.




La reiterada formacion de lesiones y consecutiva formacion de tejido cicatrizal
puede conducir a una disminucién del crecimiento maxilar y mandibular, alteracion
de los movimientos de la lengua (Anquiloglosia), restriccién en la apertura bucal
(microstomia), obliteracion del vestibulo, pérdida de arrugas palatinas,

apifiamiento dentario y caries extensas debido a una pobre higiene oral®?.

También es posible observar en algunos tipos de EB como la de la unién
hipoplasia del esmalte>49,

Producto de la formacion de lesiones y la consecutiva curacién de éstas, las
funciones orales como morder, masticar, tragar y hablar se ven reducidas al ser
dolorosas para estos pacientes. También se puede observar pobres practicas de
higiene oral, como resultado de la inhabilidad de cepillar los dientes ya que este
procedimiento es doloroso y trae como consecuencia la formacion de bullas; Este
menoscabo en la higiene oral puede tener como consecuencias caries tempranas

y el comienzo de caries mas severas?.

El compromiso maxilo-facial conlleva dificultades para la alimentacion,

higiene y tratamiento odontoldgico®”.

4.7 Prevencién y atencién dental %)

Dado el riesgo buco-dentario de personas con EB la prevencién es un pilar
fundamental de la atencion dental. Se inicia precozmente con un control en el
periodo de recién nacido e instruccién a los padres en el manejo del aseo bucal.

La higiene dental es muy importante. El cepillo debe ser de cerdas suaves,
para evitar dafiar los tejidos, y cortas, ya que la apertura bucal suele ser reducida.
Se pueden utilizar elementos coadyuvantes como pastas dentales de alto
contenido de fluor y enjuagues de fluor o clorhexidina. Es importante que los
enjuagues bucales no contengan alcohol, para no irritar la mucosa.

El dentista también juega un rol fundamental en la prevencion, ya que
puede aplicar fluor tépico en forma de barniz o gel. Es por eso que el control

periddico, cada 3 a 6 meses, es muy importante para mantener la salud oral.



En términos generales los pacientes con EB pueden recibir todo tipo de
tratamiento dental. La gran diferencia es el extremo cuidado que tanto el dentista
como el equipo auxiliar deben tener al tocar la piel y mucosas de estos pacientes,
en especial en el caso de los pacientes con EB severas. Los pacientes con EB
Simple, por lo general, no requieren técnicas especiales; en los pacientes con EB
de la unién hay que prestar especial atencion a la hipoplasia generalizada; y en los
pacientes con EB distréfica severa se recomienda seguir las siguientes

recomendaciones:

e Envaselinar labios: Por lo general también se recomienda envaselinar el
instrumental de examen.

¢ Instrumental de examen: el mango del espejo constituye el instrumento
ideal para separar el labio, ya que la microstomia y obliteracion del
vestibulo no permiten el uso del espejo propiamente tal.

e Usar solamente apoyo dentario (tejido duro), ya que cualquier apoyo en la
cara puede generar bulas.

e Contacto con los tejidos: Se puede aplicar una presion suave en los tejidos,
para separar labios por ejemplo, pero cualquier movimiento oblicuo puede
desprender mucosas o piel.

e Anestesia: No hay contraindicaciones. El cuidado debe ser al momento de
realizar la puncion, ésta debe ser profunda. Si la puncién es muy superficial
puede generar una bula.

e Eyector: Idealmente solo apoyarlo sobre tejido dentario. Si se apoya sobre
la mucosa ésta se va a desprender facilmente. Generalmente es el/la
auxiliar dental la que se preocupa del eyector. Es importante que el dentista
le informe cual es la forma correcta de apoyarlo.

e Bulas: Antes de terminar la atencion dental es importante revisar si se
formaron bulas. De ser asi hay que puncionarlas con aguja o tijera estéril

para evitar que se expandan en el postoperatorio.



Dados las multiples precauciones que requieren los pacientes con EB para
su atencion odontolégica, es de esperar que la atencion de estos pacientes
requiera mayor tiempo clinico con la intencion de poder planificar mejor la atencién
de estos pacientes en los distintos servicios de salud. El propdsito de este estudio
es determinar la diferencia de tiempo requerido para la atencion odontolégica
general de pacientes con EB de la Unién o Distrofica en comparacion al tiempo

requerido para procedimientos equivalentes en pacientes sanos.



HIPOTESIS.

El tiempo requerido para la atencién odontologica general en pacientes con
Epidermolisis Bullosa de la Union o Distrofica es mayor al tiempo requerido para

atenciones equivalentes en pacientes sanos.



OBJETIVOS
1. Obejtivo General.

Determinar la diferencia de tiempo requerido para la atencion odontoldgica
general de pacientes con EB de la Unién o Distrofica en comparacion al tiempo

requerido para procedimientos equivalentes en pacientes sanos.

2. Objetivos Especificos.

1. Medir y comparar el tiempo de atencidn requerido para realizar un ingreso

completo en pacientes sanos y pacientes con EB de la Union o Distréfica.

2. Medir y comparar el tiempo de atencion requerido para realizar prevencion
y operatoria en pacientes sanos y pacientes con EB de la Union o

Distrofica.

3. Medir y comparar el tiempo de atencion requerido para realizar acciones de

cirugia oral en pacientes sanos y pacientes con EB de la Unidn o Distréfica.

4. Medir y comparar el tiempo de atencion requerido para realizar acciones de
protesis fija en pacientes sanos y pacientes con EB de la Unién o Distrofica.



MATERIALES Y METODOS

1. Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio prospectivo, comparativo de tipo cuantitativo;
consistente en la toma de tiempos clinicos de atencion y posterior comparacion de

estos entre pacientes con EB de la Union o Distréfica y pacientes sanos.

2. Participantes

2.1. Universo

Atenciones odontolégicas prestadas a pacientes con EB de la Unién o

Distrofica en Chile registrados en la Fundacion DEBRA Chile..

El ndmero de atenciones se estimdé a partir de los datos estadisticos
publicados por la Fundacion DEBRA Chile en su memoria anual 2010. En ella se
registraron 110 atenciones odontolégicas, considerando un total nacional de 173
pacientes diagnosticados con esta patologia. Dado que los criterios de inclusién
del presente estudio s6lo abarcaron pacientes con EB de la Union y Distrofica, se
estimd que estos pacientes corresponden a un 80% de las atenciones entregadas

en la fundacion DEBRA. El N del universo fue entonces de 88 atenciones.

2.2. Muestra

La muestra se obtuvo de atenciones clinicas otorgadas a pacientes con EB de
la Unién o Distréfica atendidos por docentes de la FOUCH en la Clinica
Odontoldgica de la Universidad de Chile. El grupo de estudio de la Clinica de
Cuidados Especiales y el grupo control de la Clinica Docente Asistencial de la
FOUCH vy en las clinicas privadas de docentes de la Clinica de Cuidados
Especiales de la FOUCH y atencion privada de docentes de la Clinica de cuidados

especiales durante el afio académico 2012.



2.2.a. Grupo de estudio:

La unidad de medicion fueron las atenciones y actividades clinicas,
no cada paciente por separado. Como atencion se entendera el tiempo
desde que el paciente ingresa al box hasta que se retira, mientras que las
actividades corresponden a cada procedimiento clinico realizado durante
una atencion. Asi, un mismo paciente pudo participar mas de una vez en el

estudio, ya que se midié su atencién/procedimiento.

1. Criterio de Inclusién:

e Atenciones odontolégicas a pacientes que presenten EB de la Unién
o Distrofica.

e Edades de los pacientes de entre 1 afio y 99 afos.

¢ Que el dentista tratante esté de acuerdo en participar en el estudio y
haber firmado el consentimiento informado correspondiente (Anexo
1).

e Que el paciente que fue atendido (o su tutor) estuviera de acuerdo
en participar en el estudio y que haya firmado el consentimiento
informado (Asentimiento en caso de menores de 16 afios)

correspondiente (Anexo 2,3,4).

2. Criterios de exclusion:
e Pacientes que por su grado de colaboracién no permitieron atencién

ambulatoria.



5.2.2.b  Grupo control:

Este grupo se conform0 por atenciones a pacientes sanos,
clasificados ASA | y Il, los que fueron reclutados en la Clinica Docente
Asistencial de la Facultad de Odontologia de la Universidad de Chile y en
las clinicas privadas de docentes de la Clinica de Cuidados Especiales de
la FOUCH.

1. Criterios de inclusion:

e Pacientes ASAly ASAIl.

e Edades de los pacientes de entre 1y 99 afios.

e Que el dentista tratante estuviera de acuerdo en participar en el
estudio y haber firmado el consentimiento informado correspondiente
(Anexo 1).

e Que el paciente que fue atendido (o su tutor) estuviera de acuerdo
en participar en el estudio y que haya firmado el consentimiento
informado (asentimiento en caso de menores de 16 afos)

correspondiente (Anexo 2,3,4).

2. Criterios de exclusion:
e Pacientes que por su grado de colaboracion no permitieron atencion
ambulatoria.

e Pacientes con EB Simplex, Mixta o alguna otra genodermatosis.

2.2.c Consideraciones Eticas

Si bien este estudio no interfirié en la atencién odontologica de los
pacientes, de todas maneras se inform0 tanto a pacientes como a
odontodlogos tratantes sobre las caracteristicas del estudio y se les pidio su
aprobacion (anexos 2,3,4).



e Consentimiento para profesional
e Consentimiento para paciente/tutor.

e Asentimiento en caso de menores de edad.

2.2.d Tamano muestral

El tamafio muestral, que corresponde al numero de atenciones

odontoldgicas, se determiné a partir de la siguiente formula:

= gp'q'N

= 7 7
Ne +Z peg

En donde:

- Z: Corresponde al nivel de confianza, determinado en 1,96

- p: Probabilidad a favor, determinado en 0,5

- (: Probabilidad en contra, determinado en 0,5

- N: Universo, determinado en 88 atenciones odontolégicas a pacientes
con EB de la Unién o Distrdfica.

e: Error de estimacion, determinado en 0,1 (10%)

n: tamafo de la muestra

Célculo:
Para un margen de error del 10% y un intervalo de confianza de

95%, el tamafio muestral corresponde a 43 atenciones.



3. Procedimientos.
3.1 Informacién alos educadores y padres.

Para la realizaciéon de la toma de tiempos clinicos del grupo de estudio y
control, se contactd y explico el proyecto al Director(a) de la Clinica de la FOUCH
haciéndole entrega de una carta informativa sobre este estudio (Anexo 5). Una vez
identificados los participantes que cumplian con los criterios de inclusion se les
invito a participar en el estudio, explicandoles todos los detalles de éste (ver anexo
informacion tutores/pacientes). A aquellos pacientes dispuestos a participar se les
solicitd firmar el formulario de consentimiento informado, ya sea a los mismos

pacientes, padres o apoderados (Anexo 2,3,4).

3.2. Calibracion y obtencion de datos.

La toma de tiempos clinicos fue realizada en el box de atencion odontolégica
por dos investigadores del grupo de estudio con un cronémetro. Estos investigadores
realizaron su calibracion durante un mes previo a la toma de registros para el

estudio.
Dentro de la toma de tiempos se midio:

¢ Induccion: Tiempo en que el paciente entra al box y es instalado en el sillon
dental para comenzar su atencion odontologica.
e Ingreso: Tiempo en realizar en una primera consulta:
o Ficha clinica: Informacion recopilada sobre su anamnesis.
o Examen oral: Recopilacion de informacion sobre el medio oral del
paciente (tejidos blandos, tejidos duros, odontograma).
e Examen Dentario: Tiempo en que el odontélogo revisa la cavidad oral antes
de realizar una determinada accion en una sesion de tratamiento.
e Anestesia: Tiempo de puncion y de espera para que se produzca el efecto
anestésico.
e Prevencion: Actividades de instruccion de higiene oral, profilaxis, fluoracion

y sellantes.



e Operatoria: Remocion de caries de cualquier pieza dentaria y su
correspondiente restauracion de amalgama, resina compuesta, vidrio-
ionémero de autopolimerizacion y fotocurado.

e Cirugia: Exodoncia.

¢ Indicaciones: Tiempo entre que el paciente termind de ser atendido en el

sillén dental hasta la salida del box.

3.3. Registro de datos.

Basada en los tiempos obtenidos se cred una tabla incorporando los datos

necesarios para este estudio. (Anexo 6).

3.4 Tabulacién de los datos.

Se utiliz6 el programa Microsoft Office Excel para ordenar y digitalizar los

datos.

4. Anélisis Estadisticos

Los resultados fueron analizados mediante el software Stata 7.0,
considerando que existian diferencias estadisticamente significativas cuando
p<0,05.

En una primera instancia se realiz6 un analisis exploratorio con T Shapiro-
Wilk para determinar si la distribucion de la muestra era normal y asi elegir el test
adecuado para la muestra. En aquellas variables en que se encontr0 una
distribucion normal se utilizé el test de Student y para las variables de distribuciéon
no normal se utilizé6 el test de Wilcoxon para determinar si la diferencia era
estadisticamente significativa. Se obtuvieron ademas medias, desviacion estandar,

minimos y maximos de la muestra.



RESULTADOS

1. Descripcion de la muestra y resultados generales.

El grupo de estudio fue conformado por 104 atenciones odontolégicas a
pacientes, 52 de ellos con EB y 52 sanos. Estos pacientes fueron reclutados durante
9 meses entre Abril 2012 y Enero 2013 (Tabla 2).

Tabla 2: Descripcion de la muestra.
N° de Edad
Atenciones
Pacientes N= 52 Rango de edad: 1 a 32 afios.
con EB
Pacientes N=52 Rango de edad: 1 a 73 afios.
Sanos

1.1 Tiempo de Atencion Total

El tiempo de atencién total promedio en el grupo estudio EB (n=52) fue de
38:36 minutos y de 27:23 minutos en el grupo control (n=52). El valor minimo en
pacientes con EB fue de 10:35 y maximo de 1:14:46 y en el grupo de pacientes
sanos fueron 6:02 y 46:20 respectivamente (Tabla 3)

Los datos tuvieron distribucién normal (Sw= 0,29) por lo que los datos se
analizaron con test de student, obteniendo un valor p=0,00, lo que indicaria que esta
diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Gréfico 3).



Tabla 3. Descripcion de variable tiempo total.

Tiempo de Atencién

Grupo EB (n=52)

Grupo Control (n=52)

Promedio (Seg) 2316 1642
Promedio (Min) 38:36 27:22
Minimo 10:35 6:02
Maximo 1:14:46 46:20




Tabla 4. Descripcién general del total de variables.
Tiempos de EB Control P
Atencion

Promed n St. dv Prom n St. Dv.

io edio

Total 38:33 52 786,72 27:23 52 684,74 | *0,00
Anamnesis 18:30 8 602,53 6:10 9 272,62 | *0,01
Ex. Oral 8:08 12 194,40 6:26 11 193,03 | 0,11
Ex. Dentario 4:17 29 109,36 2:44 27 80,33 | *0,00
Induccién 4:18 39 142,40 2:50 47 127,81 | *0,00
Anestesia 9:10 16 306,05 6:01 16 190,59 | *0,02
Operatoria 19:45 22 590,13 16:59 22 496,10 | 0,15
Destartraje 21:51 14 661,08 15:07 12 366,56 | 0,06
Sellantes 11:21 8 431,78 6:58 10 331,41 | 0,07
Fluoracién 5:16 15 96,60 3:57 14 72,85 | *0,01
IHO 747 11 267,80 3:31 14 85,04 | *0,00
Exodoncia 12:41 9 374,32 3:28 8 196,26 | *0,00
Indicaciones 3:19 a7 134,70 2:44 50 93,64 | 0,26

*= p<0.05, con significacion estadistica




Grafico 3. Comparacion general del total de variables.
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1.2 Tiempo de atencién: Anamnesis

El tiempo de atencion promedio para realizar la anamnesis en el grupo
estudio (n=8) fue de 18:30 minutos y de 6:10 minutos en el grupo control (n=9). El
valor minimo en pacientes con EB fue de 9:41 y maximo de 31:00 y en el grupo de
pacientes sanos fueron 1:24 y 15:34 minutos respectivamente (Tabla 5).

Los datos tuvieron distribucion no normal (Sw= 0,04) por lo que los datos se
analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,01, lo que indicaria que

esta diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).



Tabla 5. Descripcidon de variable anamnesis.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=8)

Grupo Control (n=8)

Promedio (Seg) 1111 372
Promedio (Min) 18:31 6:12
Minimo 9:41 1:24
Maximo 31:00 15:34

1.3 Tiempo de atencién: Examen oral

El tiempo de atencion al realizar examen oral en el grupo estudio (n=12) fue
de 8:08 minutos y de 6:26 minutos en el grupo control (n=11). El valor minimo en

pacientes con EB fue de 1:30 y maximo de 13:53 y en el grupo de pacientes sanos

fueron 2:00 y 12:03 respectivamente (Tabla 6).

Los datos tuvieron distribucion normal (Sw= 0,86) por lo que los datos se

analizaron con test de Student obteniendo un valor p=0,11 lo que indicaria que esta

diferencia no es estadisticamente significativa.(Tabla 4, Grafico 3).

Tabla 6. Descripcion de variable examen oral.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=12)

Grupo Control (n=11)

Promedio (Seg) 488 386
Promedio (Min) 8:08 6:26
Minimo 1:30 2:00
Maximo 13:53 12:03




1.4 Tiempo de atencidon: Examen dentario

El tiempo de atencion al realizar el examen dentario en una sesion de
tratamiento en el grupo estudio (n= 29) fue de 4:17 minutos y de 2:44 minutos en el
grupo control (n=27). El valor minimo en pacientes con EB fue de 1:11 y maximo de
8:33 y en el grupo de pacientes sanos fueron 1:06 y 5:41 respectivamente (Tabla 7).

Los datos tuvieron distribucién no normal (Sw= 0,01) por lo que los datos se
analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,00, lo que indicaria que

esta diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).

Tabla 7. Descripcion de variable examen dentario.

Tiempo de Atencion Grupo EB (n=29) Grupo Control (n=27)
Promedio (Seg) 258 164
Promedio (Min) 4:18 2:44

Minimo 1:11 1:06

Maximo 8:33 5:41

1.5 Tiempo de atencién: Induccion

El tiempo promedio de induccion en el grupo estudio (n=39) fue de 4:18
minutos y 2:50 minutos en el grupo control (n=47). El valor minimo en pacientes con
EB fue de 1:38 y maximo de 8:50 y en el grupo de pacientes sanos fueron 0:55 y
13:16 respectivamente (Tabla 8)

Los datos tuvieron distribucion no normal (Sw= 0,00) por lo que los datos se
analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,00, lo que indicaria que

esta diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).



Tabla 8. Descripcidn de variable Induccién.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=39)

Grupo Control (n=47)

Promedio (Seg) 258 170
Promedio (Min) 4:18 2:50
Minimo 1:38 0:55
Maximo 8:50 13:16

1.6 Tiempo de atenciéon: Anestesia

El tiempo de atencién al realizar anestesia en el grupo estudio (n= 16) fue de
9:10 minutos y de 6:01 minutos en el grupo control (n=16). El valor minimo en
pacientes con EB fue de 2:37 y maximo de 18:16 y en el grupo de pacientes sanos

fueron 0:31 y 13:33 respectivamente (Tabla 9).

Los datos tuvieron distribucién normal (Sw= 0,09) por lo que los datos se

analizaron con test de Student, obteniendo un valor p=0,02, lo que indicaria que esta

diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Gréafico 3).

Tabla 9. Descripcion de variable anestesia.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=16)

Grupo Control (n=16)

Promedio (Seq) 550 361

Promedio (Min) 9:10 6:01
Minimo 2:37 0:31
Maximo 18:16 13:33




1.7 Tiempo de atencion: Operatoria

El tiempo de atencion al realizar procedimientos de operatoria dental en el
grupo estudio (n=22 ) fue en promedio de 19:45 minutos y de 16:59 minutos en el
grupo control (n=22). El valor minimo en pacientes con EB fue de 4:36 y maximo de
44:11 y en el grupo de pacientes sanos fueron 3:58 y 30:47 respectivamente (Tabla
10)

Los datos tuvieron distribucidon normal (Sw= 0,42) por lo que los datos se
analizaron con test de Student, obteniendo un valor p=0,15 lo que indicaria que esta

diferencia no es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).

Tabla 10. Descripcién de variable operatoria.

Tiempo de Atencion Grupo EB (n=22) Grupo Control (n=22)
Promedio (Seg) 1185 1019
Promedio (Min) 19:45 16:59
Minimo 4:36 3:58

Maximo 44:11 30:47

1.8 Tiempo de atencion: Destartraje

El tiempo de atencion al realizar destartraje en el grupo estudio (n=14) fue de
21:51 minutos y de 15:07 minutos en el grupo control (n=12). El valor minimo en
pacientes con EB fue de 9:40 y maximo de 40:22 y en el grupo de pacientes sanos
fueron 9:05 y 28:36 respectivamente (Tabla 11).

Los datos tuvieron distribucidon no normal (Sw= 0,00) por lo que los datos se
analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,06 lo que indicaria que

esta diferencia no es estadisticamente significativa (Tabla 4, grafico 3).



Tabla 11. Descripcion de variable destartraje.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=14)

Grupo Control (n=12)

Promedio (Seg) 1312 907

Promedio (Min) 21:52 15:07
Minimo 9:40 9:05
Maximo 40:22 28:36

1.9 Tiempo de atencion: Sellantes

El tiempo de atencién al realizar sellantes en el grupo estudio (n=8 ) fue de
11:21 minutos y de 6:58 minutos en el grupo control (n=10). El valor minimo en
pacientes con EB fue de 2:21 y maximo de 26:51 y en el grupo de pacientes sanos

fueron 1:30 y 20:30 respectivamente (Tabla 12).

Los datos tuvieron distribucion no normal (Sw= 0,01) por lo que los datos se

analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,07, lo que indicaria que

esta diferencia no es estadisticamente significativa (Tabla 4, Gréfico 3).

Tabla 12. Descripcién de variable sellantes.

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=8)

Grupo Control (n=10)

Promedio (Seq) 681 418
Promedio (Min) 11:21 6:58
Minimo 2:21 1:30
Maximo 26:51 20:30




1.10 Tiempo de atencion: Fluor

El tiempo de atencién promedio para realizar fluoracién en el grupo estudio
(n= 15) fue de 5:16 minutos y de 3:57 minutos en el grupo control (n=14). El valor
minimo en pacientes con EB fue de 3:09 y maximo de 8:50 y en el grupo de
pacientes sanos fueron 2:06 y 6:20 respectivamente (Tabla 13).

Los datos tuvieron distribucion normal (Sw= 0,47) por lo que los datos se
analizaron con test de Student, obteniendo un valor p=0,01, lo que indicaria que esta

diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).

Tabla 13. Descripcién de variable fldor.

Tiempo de Atencion Grupo EB (n=15) Grupo Control (n=14)
Promedio (Seg) 315 237
Promedio (Min) 5:15 3:57

Minimo 3:09 2:06

Maximo 8:50 6:20

1.11 Tiempo de atencion: IHO

El tiempo de atencion al realizar IHO en el grupo estudio (n=11) fue de 7:47
minutos y de 3:31 minutos en el grupo control (n=14). El valor minimo en pacientes
con EB fue de 3:45 y maximo de 20:10 y en el grupo de pacientes sanos fueron 1:19
y 5:28 respectivamente (Tabla 14).

Los datos tuvieron distribucion no normal (Sw= 0,00) por lo que los datos se
analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,00, lo que indicaria que

esta diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).



Tabla 14. Descripcién de Variable IHO

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=11)

Grupo Control (n=14)

Promedio (Seg) 467 212
Promedio (Min) 747 3:32
Minimo 3:45 1:19
Maximo 20:10 5:28

1.12 Tiempo de atenciéon: Exodoncia

El tiempo de atencion promedio para realizar exodoncia en el grupo estudio
(n=9) fue de 12:41 minutos y de 3:28 minutos en el grupo control (n=8). EIl valor
minimo en pacientes con EB fue de 5:10 y maximo de 23:32 y en el grupo de

pacientes sanos fueron 0:23 y 8:25 respectivamente (Tabla 15).

Los datos tuvieron distribucién normal (Sw= 0,11) por lo que los datos se

analizaron con test de student, obteniendo un valor p=0,00, lo que indicaria que esta

diferencia es estadisticamente significativa (Tabla 4, Gréafico 3).

Tabla 15. Descripcion de variable exodoncia

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=9)

Grupo Control (n=8)

Promedio (Seg) 761 208
Promedio (Min) 12:41 3:28
Minimo 5:10 0:23
Maximo 23:32 8:25




1.13 Tiempo de atencion: Indicaciones

El tiempo promedio requerido para entregar indicaciones en el grupo estudio
n=47) fue de 3:19 minutos y de 2:44 minutos en el grupo control (n=50). El valor

minimo en pacientes con EB fue de 1:00 y maximo de 11:47 y en el grupo de

pacientes sanos fueron 0:34 y 6:58 respectivamente (Tabla 16).

Los datos tuvieron distribucion no normal (Sw= 0,00) por lo que los datos se

analizaron con test de Wilcoxon, obteniendo un valor p=0,26, lo que indicaria que

esta diferencia no es estadisticamente significativa (Tabla 4, Grafico 3).

Tabla 16. Descripcién de variable indicaciones

Tiempo de Atencion

Grupo EB (n=47)

Grupo Control (n=50)

Promedio (Seg) 199 165
Promedio (Min) 3:19 2:45
Minimo 1:00 0:34
Maximo 11:47 6:58

1.14 Tiempo de atencion: Proétesis fija

El tiempo de atencién total promedio en el grupo estudio (n=3) fue de 39:53
minutos con un minimo de 25:05 y un maximo de 53:03 minutos. No se reclutd grupo

control para este tipo de procedimiento (Tabla 17). Los datos no se pudieron analizar

dado el bajo nimero de datos clinicos recopilados y a la falta de grupo control.




Tabla 17. Descripcion de variable protesis fija.

Tiempo de Atencién

Grupo EB (n=3)

Grupo Control (n=0)

Promedio (Seg) 2393 -
Promedio (Min) 39:53 -
Minimo 25:05 -
Maximo 53:03 -




DISCUSION

Los resultados obtenidos en este estudio avalan que si existe diferencia
estadisticamente significativa en los tiempos de atencion odontoldgica requeridos
para la atencidn de pacientes con EB al compararlos con atenciones equivalentes
en pacientes sanos. Dado que este representa el primer estudio en medir estas
variables para EB no se pueden contrastar los resultados obtenidos con literatura

previa.

Al comparar los resultados obtenidos con los resultados que se esperaban

encontrar en este estudio, encontramos lo siguiente:

El tiempo de atencion requerido para pacientes con EB en este estudio es
de 1.4 veces mayor a pacientes sanos, lo que permite calcular rendimiento y
requerimientos asistenciales. Esta informacion debe ser considerada por los
administradores de atencién en salud en cuanto al ajuste de los horarios para
realizar las citas de estos pacientes, para ello entonces, se deberia considerar 1,4
cupos por paciente con EB ya que en una sesion promedio no se le puede

entregar una atencion adecuada por la limitacién del tiempo.

Es importante generar conocimiento acerca del tratamiento de personas
con NEAS, ya que éste implica una serie de cuidados que exigen mayor tiempo de
atencion, para asi poder brindar una atencién segura y de calidad. Cabe destacar
gue la mayoria de los odontélogos tratantes de este estudio son especialistas ya
gue poseen formacion en el tratamiento de pacientes con NEAS, por lo que los
tiempos estimados en este estudio podrian ser aun mayores si fuesen medidos en

odontdlogos generales.

Los resultados obtenidos del tiempo promedio de atencion total permiten
confirmar la hipétesis, es decir, que el tiempo requerido para la atencién
odontoldgica general en pacientes con EB de la Unién o Distréfica es mayor al

tiempo requerido para atenciones equivalentes en pacientes sanos.



La diferencia obtenida en anamnesis era esperable, ya que la historia
clinica de pacientes con esta patologia tiende a ser extensa, caracterizada por
problemas cutaneos, gastrointestinales, oculares, cardiovasculares, 0seos,
musculo-esqueletales y anemia®; siendo muy importante consignar toda esta

informacion en la ficha clinica.

En cuanto el examen oral como parte del ingreso del paciente, sin embargo,
es sorprendente que no haya existido diferencia entre pacientes con EB y sanos,
dado que por las caracteristicas de la cavidad oral en pacientes con EB y los
cuidados que requieren, el grupo de investigacién se habia planteado que este
tipo de procedimiento tomaba mas tiempo en realizarse que en el grupo control.
Se puede pensar que el tiempo dedicado al examen oral durante un ingreso es
igual de exhaustivo en ambos grupos de pacientes por lo que no existiria

diferencia entre ellos.

Al contrario del examen oral, en el examen dentario inicial durante una
sesion de tratamiento si existio diferencia significativa, lo cual era esperable, ya
gue el tiempo que toma una revision dental antes de realizar una actividad del plan
de tratamiento implica revisar el estado en que llega el paciente que generalmente
no tiene una buen manejo de su higiene oral (por las caracteristicas que posee la
EB), por lo que hay que controlar sesiobn a sesion para reforzar medidas de

autocuidado.

El mayor tiempo requerido para la etapa de induccion en pacientes con EB
también era un resultado esperable, ya que se explica por el mayor tiempo que
ellos requieren para caminar (ya sea por heridas, deformaciones musculo
esqugletales en los pies) y mayor tiempo en acomodarse en el sillon dental por
multiples heridas en su cuerpo. Es importante destacar que no se debe tratar de
ayudar al paciente a subirse al sillon, ya que se pueden hacer heridas. Hay que

darles mas tiempo para que ellos se acomoden solos®?.



En el caso del tiempo requerido en realizar una técnica anestésica(Figura 1)
era esperable que existiera diferencia significativa, ya que en pacientes con EB
para evitar la formacién de ampollas la solucidbn anestésica se debe inyectar
profundamente en los tejidos y a una velocidad lenta, con el fin de evitar que el

liquido cause la separacién mecanica de la mucosa*?.

Figura 1: Técnica anestésica en paciente con EB.

Los tiempos obtenido en la realizacion de acciones como operatoria,
destartraje y sellantes la diferencia no fue estadisticamente significativa, lo cual
no era esperable. El tratamiento preventivo y restaurador puede ser complejo en
pacientes con EB debido a la fragilidad de los tejidos blandos y en el caso de EBD
como factor adicional se encuentra la microstomia®, por lo cual hay que realizar
todos los procedimientos con extremo cuidado, para asi no producir un dafio
mayor en la mucosa oral®®. A pesar de ello, también se encontraba dentro de las
posibilidades que estas actividades fuesen realizadas de la forma mas rapida
posible por la dificultad que significa para cada paciente estar con la boca abierta
por un tiempo muy prolongado y por el aumento de probabilidad de generar bulas
por estar mas tiempo trabajando en boca. También cabe mencionar un factor
asociado a los tiempos de trabajo de los materiales que son estandar y que tienen
gue ser respetados para entregar la mejor calidad del material independiente de
las caracteristicas del paciente.



Con respecto a la fluoracion (Figura 2) se observé diferencia

estadisticamente significativa, lo cual era esperable ya que los tejidos blandos y la

mucosa oral son muy delicados y como su
aplicacion implica aislacion del medio
bucal hay que tener mucha precaucion

al realizarla, paf saaadar lesiones a

posterior.

Figura 2: Fluoracion en paciente con EB.

El tiempo dedicado a IHO (Figura 3) es un pilar fundamental de la atencién
dental de pacientes con EB dadas sus caracteristicas orales. Recomendaciones
sobre cepillo de dientes (convencional, con adaptaciones o especial), técnica de
cepillado, uso de sustancia reveladora, uso de terapias coadyuvantes como
clorhexidina en sus distintas presentaciones y pasta dental con alta concentracion
de fldor son indicaciones importantes a la hora de realizar un buen plan

preventivo®?.



Figura 3: Instruccién de higiene oral en paciente con EB.

El tiempo en realizar exodoncia(Figura 4) era esperable, ya que se debe
realizar una técnica atraumatica con una manipulacion lo mas suave posible, para
evitar la aparicion de lesiones en sitios como angulos de la boca, labios, vestibulo,

lengua y los sitios de manipulaciéon?.

Figura 4. Exodoncia en paciente con EB.

El tiempo requerido para entregar las indicaciones era esperable, ya que
deberian ser similares en ambos pacientes por ser una parte de la atencién dental

gue no se ve influida por el manejo del paciente.



Al realizarse sOlo tres procedimientos de protesis fija (rebasado de
provisorios) durante todo el periodo de toma de tiempos clinicos y no obtener la
contraparte de pacientes sanos con una atencion equivalente; esta actividad no
pudo ser estudiada por el bajo nimero de la muestra y la falta de pacientes

control.

Los resultados del presente estudio demostraron que si se requiere mayor
tiempo clinico de atencién a pacientes con EB en comparacion a un paciente
sano. Esto se observd en un 62% de las variables que fueron medidas. Por lo

tanto se da por aceptada la hipétesis.



CONCLUSIONES

El tiempo requerido en promedio por sesion para la atencion de un paciente
con EB es 1,4 veces mayor que en un paciente sano en una atencion
equivalente. Lo que se debe tener en consideracion en los programas de

politicas de salud en personas con NEAS.

Los pacientes con EB requieren mayor tiempo clinico para su atencion
odontologica que los pacientes sanos, dadas sus variadas manifestaciones
a nivel de la cavidad oral. Especificamente esta diferencia se observo
durante las actividades de ingreso de un paciente (anamnesis), induccion,
examen dentario, instruccion de higiene oral, fluoracion, anestesia, cirugia y
tiempo total de atencién. Los procedimientos en que los tiempos clinicos
fueron similares fueron: examen oral, operatoria, destartraje, sellantes, e

indicaciones.
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7. ANEXOS.

Anexo 1

INFORMACION PROYECTO DE TESIS

DIFERENCIA EN TIEMPOS CLINICOS DE ATENCION ODONTOLOGICA ENTRE
PACIENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD Y
PACIENTES SANOS.

1. Introduccién:

Estimado Dr. (a) usted esta siendo invitado a participar en un estudio que busca
comparar el tiempo clinico de atencién requerido para realizar un mismo procedimiento en
pacientes sanos y pacientes con “Necesidades Especiales de Atencién en Salud”.

Antes de tomar cualquier decision sobre si desea tomar parte en el estudio, es
importante que le expliquemos el propésito de esta investigacién. Por favor, tdmese el
tiempo para leer el siguiente informativo para decidir si desea participar.

2. ¢Cudl es el propésito del estudio?

Determinar el tiempo real de atencion en odontologia de pacientes con necesidades
especiales al comprarlos con pacientes sanos a modo de obtener mas informacién sobre
la atencion de pacientes de cuidados especiales, ya que la investigacién en esta area es
muy reducida en nuestro pais.

3. ¢Por qué he sido elegido?

Usted ha sido invitado a participar en este estudio por ser parte del grupo de
académicos que atienden en la Clinica Docente Asistencial de la FOUCH.




4. ;0Qué se realizara?

Unicamente tomaremos el tiempo en que Ud. realiza las distintas acciones clinicas
para luego compararlas con el tiempo de atencion de otro grupo de pacientes. La
realizacion y/o resultados clinico de su trabajo no es motivo a evaluar.

5. ¢Estoy obligado a participar?

No, usted es libre de decidir si quiere o no participar. Si desea participar se le
entregara una copia de este informativo y se le pedira que firme el formulario de
consentimiento. Usted tiene el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento,
como sin fundamentar su decision.

6. ¢Cuales son las ventajas de participar en este estudio?

La informacion recolectada en este estudio sera de utilidad para la planificacion de
estrategias de atencion odontolégica de pacientes con Necesidades Especiales de
Atencién en Salud. Su participacion en este estudio no le dara ningln beneficio particular.

7. ¢;Dénde vy quién almacenard lainformacion?

Toda la informacion que se recopile sobre su participacion en el estudio se mantendra
estrictamente confidencial por el equipo de este trabajo de investigacion y el docente
responsable de la Clinica de Cuidados Especiales.

SA quien puedo contactar para mayor informacion?

Si usted tiene alguna pregunta relacionada con este estudio puede contactar a: Prof.
Dra. Susanne Kramer S, Profesor Asistente Departamento del Nifio y Ortopedia
Dentomaxilar, Facultad de Odontologia, Universidad de Chile, Tel: 9781725; o a la Prof.
Dra. Gisela Zillmann, Directora del Departamento del Nifio y Ortopedia Dentomaxilar,
Facultad de Odontologia, Universidad de Chile.

Nos gustaria aprovechar esta oportunidad para darle las gracias por considerar participar
en este estudio. Por favor quédese con una copia de este informativo junto con una copia
del consentimiento firmado, le servir4 para referencia futura.



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PRESTADOR DE LAS ATENCIONES

Confirmo que he leido y entendido el informativo sobre el estudio antes

citado y he tenido la oportunidad de hacer preguntas para aclarar alguna

duda.

Confirmo que me han dado tiempo suficiente para decidir si quiero o no

participar en este estudio

Yo entiendo que mi participacion es voluntaria, que me puedo retirar en

cualquier momento y sin ninguna justificacion y la atencién odontologica

de los pacientes no se vera afectada.

Estoy de acuerdo en participar en este estudio.

Dr. (a) Tratante Fecha Firma



Anexo 2

INFORMACION PARA PACIENTES

Diferencia en tiempos clinicos de atencion odontoldgica entre
pacientes con necesidades especiales de atencion en salud y
pacientes sanos.

iHolal

iTe estamos invitando a participar
en un estudio!

Lo que haremos es ver cudnto tiempo se demora tu
dentista en ver tu boca y después compararemos eso con
otros nifios.




Anexo 3

INFORMACION PARA PACIENTES MAYOR DE 16 ANOS

DIFERENCIA EN TIEMPOS CLINICOS DE ATENCION ODONTOLOGICA ENTRE
PACIENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD Y
PACIENTES SANOS.

1. Introduccién:

Usted esta siendo invitado a participar en un estudio que busca comparar el tiempo
clinico de atencién requerido para realizar un mismo procedimiento en pacientes sanos y
pacientes con Necesidades Especiales en Atencién en Salud.

Antes de tomar cualquier decision sobre si desea tomar parte en el estudio, es
importante que le expliguemos el propdsito de esta investigacion, asi como los riesgos
involucrados. Por favor, tomese el tiempo para leer el siguiente informativo para decidir si
desean patrticipar.

2. ¢Cudl es el propdsito del estudio?

Determinar el tiempo real de atencién en odontologia de pacientes con necesidades
especiales al comprarlos con pacientes sanos a modo de obtener mas informacién sobre
la atencion de pacientes de cuidados especiales, ya que la investigacion en esta area es
muy reducida en nuestro pais.

3. ¢Por gué he sido eleqgido?

Usted ha sido invitado a participar en este estudio porque es paciente de la Clinica
Odontol6gica de la FOUCH.

4. ;0Qué se realizara?

Unicamente tomaremos el tiempo que el profesional que lo atiende se demora en
realizar las distintas acciones clinicas. El profesional que lo atiende no tiene ningun
incentivo en realizar las acciones mas rapido o mas lento. Esto no es ningun tipo de
competencia y por lo tanto no afectara en lo mas minimo la calidad de su atencion.




5. ¢Estoy obligado a participar?

No, usted es libre de decidir si quiere o no participar. Si desea participar se le
entregara una copia de este informativo y se le pedird que firme el formulario de
consentimiento. Usted tiene el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento, sin
necesidad de fundamentar su decision.

6. ¢;Cuales son las ventajas de participar en este estudio?

La informacion recolectada en este estudio sera de utilidad para la planificacion de
estrategias de atencion odontolégica de pacientes con Necesidades Especiales de
Atencion en Salud. Su participacion en este estudio no le dara ningun beneficio particular.

7. ¢;Donde vy quién almacenara lainformacion?

Toda la informacién que se recopile sobre su participacién en el estudio se mantendra
en forma estrictamente confidencial solo por el equipo que trabaja en el presente estudio.

,A quien puedo contactar para mayor informacion?

Si usted tiene alguna pregunta relacionada con este estudio puede contactar a:
Prof. Dra. Susanne Kramer S, Profesor Asistente Departamento del Nifio y Ortopedia
Dentomaxilar, Facultad de Odontologia, Universidad de Chile, Tel: 9781725; o a la Prof.
Dra. Gisela Zillmann, Directora del Departamento del Nifio y Ortopedia Dentomaxilar,
Facultad de Odontologia, Universidad de Chile.

Nos gustaria aprovechar esta oportunidad para darle las gracias por considerar participar
en este estudio. Por favor quédese con una copia de este informativo junto con una copia
del consentimiento firmado, le servira para referencia futura.



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTE MAYOR DE 16 ANOS

1. Confirmo que he leido y entendido el informativo sobre el estudio
antes citado y he tenido la oportunidad de hacer preguntas para
aclarar dudas.

2. Confirmo que me han dado tiempo suficiente para decidir si quiero o
no participar en este estudio.

3. Yo entiendo que mi participacién es voluntaria, que me puedo retirar
en cualquier momento y sin ninguna razén. De ser asi la atencion
odontolégica entregada en la institucibn en ningdn caso se vera
afectada.

4. Estoy de acuerdo en participar en este estudio.

Nombre paciente Fecha Firma

Padre o tutor legal (optativo) Fecha

Firma

Investigador



Anexo 4

INFORMACION PARA TUTORES

DIFERENCIA EN TIEMPOS CLINICOS DE ATENCION ODONTOLOGICA ENTRE
PACIENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD Y
PACIENTES SANOS.

1. Introduccién:

Su hijo esta siendo invitado a participar en un estudio que busca comparar el tiempo
clinico de atencion requerido para realizar un mismo procedimiento en pacientes sanos y
pacientes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud.

Antes de tomar cualquier decision sobre si desea que su hijo tome parte en el estudio,
es importante que le expliqguemos el propésito de esta investigacion, asi como los riesgos
involucrados. Por favor, tomese tiempo para leer el siguiente informativo para decidir si
desean participar.

2. ¢Cudl es el propodsito del estudio?

Determinar el tiempo real de atenciébn en odontologia de pacientes con
necesidades especiales al comprarlos con pacientes sanos a modo de obtener mas
informacién sobre la atencion de pacientes de cuidados especiales, ya que la
investigacion en esta area es muy reducida en nuestro pais.

3. ¢Por qué he sido elegido?

Su hijo/pupilo ha sido invitado a participar en este estudio porque es paciente de la
Clinica Odontoldgica de la FOUCH.

4. ;0Qué se realizara?

Unicamente tomaremos el tiempo que el profesional que lo atiende se demora en
realizar las distintas acciones clinicas. El profesional que lo atiende no tiene ningun
incentivo en realizar las acciones mas rapido o mas lento. Esto no es ningun tipo de
competencia y por lo tanto no afectara en lo mas minimo la calidad de su atencion.




5. ¢Estoy obligado a participar?

No, usted es libre de decidir si quiere participar o no. Si desea participar se le
entregara una copia de este informativo y se le pedirAd que firme un formulario de
consentimiento. Usted tiene el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento.
Esto no afectaré el tipo o el nivel de la atencion clinica que recibe.

6. ¢;Cuales son las ventajas de participar en este estudio?

La informacion recolectada en este estudio sera de utilidad para la planificacion de
estrategias de atencion odontolégica de pacientes con Necesidades Especiales de
Atencion en Salud. Su participacion en este estudio no le dara ningun beneficio particular.

7. ¢;Donde vy quién almacenara lainformacion?

Toda la informacion que se recopile sobre su participacion en el estudio se mantendra
en forma estrictamente confidencial solo por el equipo que trabaja en el presente estudio.

,A quien puedo contactar para mayor informacion?

Si usted tiene alguna pregunta relacionada con este estudio puede contactar a:
Prof. Dra. Susanne Kramer S, Profesor Asistente Departamento del Nifio y Ortopedia
Dentomaxilar, Facultad de Odontologia, Universidad de Chile, Tel: 9781725; o a la Prof.
Dra. Gisela Zillmann, Directora del Departamento del Nifio y Ortopedia Dentomaxilar,
Facultad de Odontologia, Universidad de Chile.

Nos gustaria aprovechar esta oportunidad para darle las gracias por considerar participar
en este estudio. Por favor quédese con una copia de este informativo junto con una copia
del consentimiento firmado, le servira para referencia futura.



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA TUTORES

5. Confirmo que he leido y entendido el informativo sobre el estudio antes
citado y he tenido la oportunidad de hacer preguntas para aclarar dudas.

6. Confirmo que me han dado tiempo suficiente para decidir si quiero o no
participar en este estudio.

7. Yo entiendo que la participacion de mi hijo es voluntaria y que se puede
retirar en cualquier momento y sin ninguna razén. De ser asi su atencién
dental en la institucion no se vera afectada.

8. Estoy de acuerdo en que mi hijo / pupilo participe en este estudio.

Nombre paciente Fecha Firma

Padre o tutor legal Fecha Firma

Investigador



Anexo 5

Universidad de Chile

Faculta de Odontologia

INFORMACION PROYECTO DE TESIS

DIFERENCIA EN TIEMPOS CLINICOS DE ATENCION ODONTOLOGICA ENTRE
PACIENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD Y
PACIENTES SANOS.

Introduccioén:

Invitamos a patrticipar a la Clinica de Cuidados Especiales Clinica y Clinica
Docente Asistencial en el presente estudio. Este tiene por objetivo determinar y
comparar el tiempo de atencion odontolégica general en pacientes con
necesidades especiales y pacientes sanos, permitiendo con este, obtener mas
informacion sobre la atencién de pacientes de cuidados especiales, ya que la
investigacion en esta area es muy reducida en nuestro pais.

Este estudio no interferird en la atencion entregada al paciente, ya que solo
sera cronometrado el tiempo que el profesional se demora en realizar las distintas
acciones clinicas.




Universidad de Chile

Faculta de Odontologia

Consentimiento Informado

Comprendo que la participacién en este estudio implica la aprobacién para
que sea realizada la toma de tiempo de atencién odontolégica general en la
Clinica Docente Asistencial de la Universidad de Chile, la cual no interviene en el
tratamiento del paciente.

Declaro que he leido este documento y que he tenido la oportunidad de
hacer todas las preguntas correspondientes.

Director Clinica Odontolégica Universidad de Chile
Rodrigo Caravantes Fuentes

Fecha 2 de Abril, 2012
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