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Resumen:

Introducciéon: El Sindrome de Moebius es una anomalia congénita poco frecuente
caracterizada por una pardlisis facial congénita asociada a una afectacion al VI y VII par
craneal. Sus repercusiones a nivel bucal pueden causar afectaciones tanto en la salud bucal

como en la calidad de vida de estos pacientes.

Objetivo: Comparar la calidad de vida en relacion con salud bucal entre un grupo de nifios

de 8-14 afios que padecen Sindrome de Moebius contra otro grupo que no lo padece.

Metodologia: Estudio trasversal, observacional y descriptivo que incluyé 60 nifios de varias
nacionalidades de entre 8-14 afios, la mitad de ellos padecen Sindrome de Moebius y la otra
mitad libre del sindrome. Se aplicaron dos encuestas virtuales a nifios de 8-10 y 11-14 afios
ambas en relacion con el CPQ8-10 y CPQ11-14 para obtener el puntaje de calidad de vida
relacionada con la salud bucal. Para el analisis estadistico se utiliz6 el programa Stata
version 14. Se compararon las calificaciones CPQ8-10 y CPQ11-14 entre los participantes
con y sin sindrome de Moebius. Se consideré un valor de p<0.05 para considerarlo

estadisticamente significativo.

Resultados: De los 60 participantes, por sexo, el 55% fueron mujeres y 45% fueron
hombres. El promedio de edad de la poblacién estudiada fue de 10.88 (£1.92) afios. Se
encontré un impacto negativo en la calidad de vida relacionada con la salud bucal de los
nifos con sindrome de Moebius, ya que los puntajes de CPQ 8-10 y CPQ11-14 fueron
mayores en comparacion a los que estaban libres del sindrome (p<0.05). Para la calidad de
vida en sujetos de 8-10 afios con base a las dimensiones del PCQ se encontré una diferencia
estadisticamente significativa para sintomas bucales, limitaciones funcionales, bienestar
emocional y bienestar social (p<0.05). En los sujetos de 11-14 afios con base a las
dimensiones del PCQ se encontraron diferencias estadisticamente significativas para

limitaciones funcionales, para bienestar emocional y para bienestar social (p<0.05).

Conclusiones: Los nifios con sindrome de Moebius tuvieron un impacto negativo en su
calidad de vida relacionada con su salud bucal, en comparacién a los que no presentan el
sindrome. Es importante establecer tratamientos preventivos y la atencion oportuna en nifios

con este sindrome, para asi disminuir el riesgo de impactos negativos en su calidad de vida.

Palabras clave: Salud bucal, calidad de vida, paralisis, sindrome de Moebius.



Marco teorico:

Definicion:

El Sindrome de Moebius es una anomalia congénita caracterizada por afectacion del V1 y Vi
par craneal que determina una paralisis facial uni o bilateral, aunque el compromiso puede
ser mas extenso (Hernandez et all., 2016; Figueiredo et all., 2009). Se caracteriza por la
falta de expresion facial y movimiento exterior de los ojos, conocida también como diplejia
facial congénita, pardlisis 6culo-facial,

Céardenas & Frias, 2014).

paralisis congénita facial-abducens (Requena,

Esto le ocurre al paciente desde su nacimiento, debido a la agenesia o aplasia de los nucleos
de los nervios craneales VI y VII. Otros nervios craneales también se ven afectados, lo cual

trae anomalias dentales y esqueletales (Stabile & Morales, 2016).

Algunos pacientes tienen un compromiso mas extenso, ya que se pueden “presentar
afectaciones en los pares craneales 3°, 4°, 5°, 9°, 10° y 12°, aunque cualquiera de los nervios

craneales podria estar afectado, como se muestra en la siguiente tabla (Acuna, V. 2012)

Tabla 1. Pares craneales y sus afecciones en el Sindrome de Moebius

Nervio

Accidn

Problema que produce

Motor ocular comun (ll1)

Realiza la mayoria de los

movimientos oculares y

Estrabismo externo vy

ptosis palpebral.

elevacion del parpado
superior.
Patético o troclear (IV) Deprime, rota lateral e | Afecta los movimientos

internamente el globo | superior e inferior de los
ocular. 0j0s.

Trigémino (v) Recoge la sensibilidad [ Afecta los movimientos de
somatica general de la|la mandibula y el maxilar
cara y sus cavidades e |[asi como también los
inerva los musculos | movimientos de la
derivados del primer arco | masticacion.
branquial.

Motor ocular externo o |Inerva el musculo recto | Controla el movimiento

abductor (VI) lateral el cual abduce el | lateral de los ojos.
globo ocular.

Facial (VII)

Inerva musculos de la

expresion facial derivados

Falta de expresiéon facial,
sialorrea, dificultad en la




del segundo arco braquial,
recibe impulsos gustativos
de 2/3 anteriores de la
lengua, inerva la glandula

parétida y lagrimal.

expresion de las palabras,
falta de movimiento en los

labios y fenémeno de Bell.

Glosofaringeo (I1X)

Impulsos gustativos del
tercio posterior de la
lengua, inerva la glandula
parétida, las amigdalas

palatinas y la faringe.

Dificultades para tragar,
vomitos, dificultad para la
emisibn de  palabras,

excesiva nasalidad.

Vago (X) Inerva a los mauasculos | Dificultades para tragar,
laringeos, faringeos vy | vomitos, dificultad para la
paladar blando, recibe [ emisibn de  palabras,
sentido del gusto por la | excesiva nasalidad.
epiglotis.

Espinal (XI) Controla el musculo | Dificultad para encoger los
esternocleidomastoideo y [ hombros y rotar la cabeza
trapecio. al lado opuesto.

Hiogloso (XII) Inervacion motora a los | Dificultades para tragar y

musculos de la lengua,
importante para la
deglucién y articulacion de

los sonidos.

para mover la lengua.

Tomado de: Acuiia, V. (2012). Sindrome de Moebius, perspectiva odontoldgica y presentacion de un caso clinico.

(Tesina de pregrado) UNAM: México.

Primeras investigaciones del sindrome:

» 1880: Von Graefe y Saemisch describen la diplejia facial como un padecimiento que
cursa con malformaciones somaticas multiples, neuropatias craneales, retraso mental,

alteraciones endocrinologicas y defectos vasculares (Acufa, V. 2012; G. Farifa,

comunicacion personal, Mayo del 2014).

» 1881 y 18882: Harlam y Chrisholm contribuyeron con la presentacion de sus casos.

(Monter, J. 2014; G. Farifia, comunicacion personal, Mayo del 2014).

» 1888: El sindrome es descrito con mas detalle por Paul Julius Mdbius, neurélogo
aleman. En 1892 comunic6 43 casos de paralisis facial congénita y adquirida, de los

cuales 6 casos presentaban paralisis bilateral congénita y paralisis del VI par craneal

(Monter, J. 2014; G. Farifia, comunicacion personal, Mayo del 2014).




» 1939: Henderson amplia la definicion e incluye casos con paralisis facial congénita
unilateral (Monter, J. 2014; G. Farifia, comunicacion personal, Mayo del 2014).

» 1970: Hannissian descubrié y describié el Sindrome de Moebius en gemelos. En la
autopsia de ambos encontr6 en uno de ellos los nervios faciales pequefios y en el otro
ausentes.

» 1973: Sugaman y Stark fueron los primeros en informar sobre la asociacion entre el
Sindrome de Moebius y el Sindrome de Poland, mismo que se caracteriza por la
ausencia del musculo pectoral mayor y/o glandula mamaria, deformidad en las
costillas y presencia de sindactila, por lo que a partir de esas descripciones se
comenzo a utilizar el término Sindrome Poland-Moebius.

» 1975: Steigner presento 6 casos de asociacion con deficiencia de los miembros y
paralisis de los nervios craneales; Wishnick realizo la descripciéon de una familia
completa con pardlisis de los VI y VII pares craneales con anomalias esqueletales y/o
digitales asociadas.

» 1983: Stabile presento a una familia con rasgos inconstantes del Sindrome de
Moebius en 3 miembros.

» 1989: Harbord describié a un nifio con Sindrome de Moebius asociado a hipoplasia
cerebelosa unilateral.

» 1993: Se publica el primer informe del efecto teratégeno del farmaco MISOPROSTOL,
describiendo la presencia de defecto en los huesos del craneo en los hijos de las
madres que utilizaron este medicamento. En el mismo afio, Gonzales y col.
relacionaron la exposicion al misoprostol con el Sindrome de Moebius y con los

defectos de reduccion de extremidades (Morales, L. 2011).

Epidemiologia:

Se trata de un trastorno congénito raro, por lo cual no es facil encontrar datos estadisticos
respecto a su incidencia, que se calcula en torno a 1 caso por cada 50.000 nacidos vivos sin
que esto disminuya la importancia de su reconocimiento. Este sindrome afecta por igual a
ambos sexos (Arrieta et all., 2017; Monter, J. 2014); Stabile & Morales, 2016; Morales, Ortiz
& Suarez, 2013; Verdusco, P. 2020).

Se ha reportado recurrencia familiar en el 2% de los casos (Botero, Camargo & Espinosa,
2017).

La mayoria de los casos son esporadicos, por lo que no ha reportado la incidencia en la
poblacion. A pesar de las caracteristicas clinicas tan incapacitantes, este sindrome es una

entidad poco conocida (Monter, J. 2014).



Con el solo habitus externo se puede sospechar esta patologia; aunque por el porcentaje de
tal enfermedad, 1 de cada 50, 000 nacidos vivos, la inmensa mayoria de los médicos nunca
la veran ni la conoceran y es aqui donde la actualizacion continua y el reporte de casos se

torna relevante (Gardufo, Rodriguez & Flores, 2020).

Etiopatogenia:

Su etiologia sigue siendo desconocida, no esté bien definida y se cataloga como esporéadica,
pero se han propuesto cuatro teorias que tratan de explicar la aparicion de este sindrome
(Stabile & Morales, 2016; Herreros, Rodriguez & Franco, 2009).

Las causas del Sindrome de Moebius serian mdltiples (genéticas, factores teratdgenos,
anomalias placentarias, etc.) pero en todos los casos habria un mecanismo comun: la
agenesia o destruccién de los nucleos de los nervios VIl y VI situados en tronco cerebral
(Aytes, 2010).

Las 4 teorias son:

v' Genética: Algunos casos se han asociado con herencia autosémica dominante,
recesiva o0 ligada al cromosoma X. Estudios citogenéticos de banda sugieren
alteraciones en los loci 13q12.2 y 1p224. Sin embargo, no hay evidencia para apoyar
herencia autosémica dominante y supone mutaciones de novo5.

v Vascular: consiste en el defecto del desarrollo secundario a un fendmeno disruptivo
vascular. Segun, los autores que apoyan esta teoria, una alteracion que provoque
cambios en el flujo sanguineo placentario durante el principio de desarrollo del feto,
puede originar dafios en una extension variable como aplasia o hipoplasia de los
nucleos de nervios craneales como el nervio facial, llevdndonos a evidenciar las
caracteristicas clinicas presentadas en esta enfermedad. Se ha propuesto que estos
eventos isquémicos ocurren en zonas avasculares mediales y paramediales del tronco
encefalico y son secundarias a alteraciones en el flujo de la arteria subclavia primitiva
durante su desarrollo, previo al establecimiento de una irrigacion adecuada a nivel del
tronco encefélico por las arterias vertebrales. Este sindrome se produce cuando la
disrupcién ocurre en un preciso periodo del desarrollo embriologico, entre la 5ta y 8va
semana de gestacion. Cualquier evento patoldgico que perturbe la circulacion durante
este periodo critico causara alteraciones en el tronco cerebral o defectos
generalizados del desarrollo.

v' Ectodérmica: Postula un compromiso central localizado en los musculos motores de
los nervios motores, en los nervios periféricos o en la placa mioneural, en este caso

las anomalias musculares serian secundarias.



v' Mesodérmica: Hay una alteracién primaria en la musculatura derivada de los arcos
braquiales y las alteraciones del sistema nervioso serian secundarias a dicha aplasia
muscular.

v Por teratdgenos: el uso de ciertos medicamentos, infecciones u otros agentes externos
pueden producir dafio neurolégico en los nucleos de los pares craneales. El
misoprostol, una prostaglandina sintética utilizada para aumentar las contracciones
uterinas y para tratar la enfermedad acido-péptica, es un agente que se relaciona con
este sindrome durante su uso en el embarazo. Segun estudios, casi la mitad de las
madres de los hijos con Sindrome de Moebius estuvieron utilizando misoprostol.
Algunos reportes relacionan el uso de ergotamina, cocaina, benzodiacepinas y las
contracciones uterinas como las causantes de la interrupcion vascular durante la
embriogénesis (Sjogreen, Andersson & Jacobsson 2001; Serpa Pinto et all., 2002;
Stromland et all., 2002; Van Der Zwaag et all., 2002; Terzis, 2002; Sugarman, 1973;
Bouwes & Weaver, 1986; Borbolla Pertierra et all., 2014).

Algunos autores han propuesto las siguientes teorias para tratar de entender el Sindrome de

Moebius:

 Legum y col. propusieron un defecto genético en el desarrollo del romboencéfalo,

incluyendo el origen del VII nervio craneal.

» Bavinck y Weaver describieron una interrupcion del aporte vascular en el territorio de la
arteria subclavia entre la sexta y séptima semanas de gestacion, con isquemia del nucleo de

nervio facial.

» Por ultimo, la exposicion a teratégenos durante el embarazo puede ser causa de las 2
hipétesis previas. El ejemplo mas claro es el uso como abortivo no electivo del misoprostol,
un analogo prostaglandinico E1, durante el primer trimestre del embarazo (Arrieta et all.,
2017; Garduio, Rodriguez & Flores, 2020).



Tabla 2. Clasificacion del Sindrome de Moebius.

Moebius clasico Moebius incompleto o | Moebius-like (Paralisis VII asociada
(Paralisis completa del VI | parcial (pardlisis | a otro par craneal fuera del VII

Y VII par) incompleta)

Unilateral (U) Grado I:Paralisis | Grado I: Pardlisis incompleta del VI

incompleta o parcial VI

Bilateral (B)

Grado Il
incompleta o parcial VI y
VII

Paralisis

Grado IlI: Paralisis completa del VII

Grado |l

multicanal (VII asociado a 2 0 mas

Paralisis completa o

pares afectados)

-La sigla U: Si es unilateral.

-La sigla B: Si es bilateral.

-En los casos en que la pardlisis incompleta del VII, las siglas correspondientes a la rama

facial afectada: F: Frontal; C: Cigomatica; B: Bucal; M: Marginal y C: Cervical.

-En los casos de Moebius-like los pares craneales afectados se les agregan las siglas LUFT

si ademéas hay afectacion de L: miembros inferiores; U: miembros superiores; F: otras

caracteristicas faciales y T: anomalias de torax.

Tomado de Montealegre, G., Stanford, N., Devoz, L. (2016). Sindrome de M6bius: un nuevo sistema de clasificacion.

Vol. 22, Nam. 2, pp: 1-16.

Clasificacion del Sindrome de Moebius:

# Clasificacion etioldgica: Sindrome de Moebius clasico el cual consiste en paralisis

bilateral completa o incompleta de los nervios facial y motor ocular externo y

corresponde al 60% de los casos.

# Clasificacion clinica: Sindrome de Moebius asociado a otras anomalias, el sindrome

se presenta acompafado de varias anomalias y corresponde al 40% restante. Puede

haber paralisis de otros pares craneales tales como el hipogloso (30%); el trigémino

(8%) y el motor ocular comun o glosofaringeo.

# Clasificacion de Abramson, Cohen y Mulliken: utilizan el acrénimo CLUFT, por sus

siglas en inglés, para malformaciones en el nervio craneal (craneal nerve), extremidad

inferior (lower limb), extremidad superior (upper limb), cara (face) y térax (thorax)
(Gonzales, 2008; Quantin & Gonzalez, 2013).

# Clasificacion de la doctora Terzis: permite al cirujano identificar deficiencias en los

pacientes y establecer una propuesta quirdrgica:




— Grupo A: conocido como Sindrome de Moebius Clasico, con pardalisis facial bilateral
completa y pardalisis del nervio abducens.

— Grupo B: o Sindrome de Moebius Incompleto, caracterizado por paralisis facial
congénita con movimiento residual unilateral.

— Grupo C: conocido como Sindrome de Moebius-Like o similar a Moebius, en donde
los pacientes tienen paralisis facial unilateral pero otros nervios craneales afectados.
-Grupo A: pardlisis facial bilateral completa del VII par craneal paralisis bilateral
completa de VI par

-Grupo B: paralisis facial congénita con movimiento residual unilateral (Sindrome de
Moebius incompleto).

-Grupo C: paralisis facial unilateral con afectacion de otros nervios craneanos
(sindrome similar a Moebius) (Arrieta et all., 2017; Gardufo, Rodriguez & Flores,
2020).

Relacién con otros sindromes:

El Sindrome de Moebius en algunas ocasiones puede estar acompafiado de los
siguientes sindromes:

+ Poland

+ Handheld

% Pierre Robin

% Klippel-Feil

< Klinefelter

+ Duane
(Figueido et all., 2009; Valencia et all., 2008; Palmer et all., (2013); Hernandez et all., ( 2011).

Caracteristicas fisicas y clinicas:

1) Cara en méscara, por la pardlisis facial bilateral (que muy raramente puede
ser unilateral).

2) Paladar hendido en U o Gvula hendida.

3) Ptosis, nistagmus y estrabismo.

4) Hipoplasia lingual unilateral y dificultades en la succion y la deglucion.

5) Defectos de miembros como equino varus, hipoplasia de digitos, sindactilia,
o defectos mas severos.

6) Algunos pacientes tienen un compromiso mas extenso, pudiendo afectar el
3°,4°,5° 9° 10°y 12° par craneal

7) Resequedad en los ojos



8) Comisuras bucales abatidas

9) Sialorrea excesiva

10)Dislalia

11)Imposibilidad de movimiento en la lengua
12)Fotofobia

13)Telecanto

14)Endotropia

15)Anquiloglosia

16)Incompetencia labial

17)Fendmeno de Bell

18)Imposibilidad de ver periféricamente

19)Imposibilidad para producir sonidos bilabiales (b, p, m, f)

(Sjogreen, Andersson & Jacobsson 2001; Serpa Pinto et all., 2002; .Stromland
et all.,, 2002; Van Der Zwaag et all., 2002; Terzis, 2002; Sugarman, 1973;
Bouwes & Weaver, 1986; Borbolla Pertierra et all., 2014).

Diagnoéstico:

Para el diagndéstico se utilizan caracteristicas relevantes de este sindrome:
» Mascara de facies.
* Babeo.
* Cierre palpebral incompleto.

1 La electromiografia facial mostrara una total ausencia, o una disminucidbn muy

importante, en la conduccion nerviosa en el territorio del nervio facial.

* Estrabismo convergente.

1 La TAC cerebral puede mostrar calcificaciones en la zona de tronco cerebral

correspondiente a los nucleos del nervio facial.
* Dificultad para tragar y hablar (Morales, Ortiz & Suarez, 2013).

Diagno6stico diferencial:

Debe realizarse con las diversas enfermedades que producen paralisis facial:

*  Traumatismo neonatal (Forceps)
* Pardlisis seudobulbar

* Distrofia miotdnica



* Fracturas de base de craneo

* Enfermedades infecciosas

* Neoplasias

* Enfermedad de Hodgking

*  Sindrome de Guillain-Barré

* Sindrome de Leigh

* Delecion 22g11.2

*  Sindrome de Cayler

* Enfermedad Charcot Marie Tooth
*  Distrofia Facio-Escapulo-Humeral
* Ausencia de la hipoplasia del tronco en-cefélico en la resonancia magnética nuclear

* Pardlisis facial congénita hereditaria

(Carrillo & Romo, 2010; Montealegre, Stanford & Devoz, 2016; Herreros, Rodriguez &
Franco, 2009; Quantin & Gonzélez, 2013).

Es importante el diagnéstico temprano para disminuir las secuelas mediante rehabilitacion y

terapias enfocadas en el area de la fonacion y deglucion (Stabile & Morales, 2016).

Tratamiento:

El cuidado de los nifios afectados requiere de un equipo multidisciplinario.

Se comienza con el problema de la alimentacion, para lo cual al paciente le debe ser

ensefiado a realizar correctamente la deglucion y la masticacién y mas tarde la fonacion.

El tratamiento quirdrgico constituye el pilar fundamental en el tratamiento del Sindrome de
Moebius. Este requiere del uso de multiples recursos de cirugia reconstructiva, los cuales
estaran orientados principalmente a los siguientes aspectos:

- Manejo del pliegue epicantico.

- Correccion del cierre palpebral.

- Correccion y alargamiento del labio superior.

- Suspensién dinamica de la boca y correccién de la ptosis facial.

-En el tratamiento bucodental, el uso de la ortopedia funcional y la mioterapia deben ser

consideradas en el manejo del paciente.

No hay ningun tratamiento curativo del Sindrome de Moebius (Botero, Camargo & Espinosa,
2017; Garduio, Rodriguez & Flores, 2020).



La importancia del tratamiento temprano consiste en la correccion de la funcidbn muscular
facial, con miras a corregir problemas de lenguaje, incompetencia oral y la falta de expresion,

asi como evitar alteraciones en el desarrollo del crecimiento craneofacial y oclusion dentaria.

Actualmente el Unico tratamiento es con microcirugia, consistente en reemplazo nervioso y
muscular, principalmente. En el Hospital Manuel Gea Gonzalez, se tiene experiencia de
muchos afios en este tipo de pacientes, donde realizan técnicas bien establecidas como
colgajos libres del gracilis, transposicion ortodromica del musculo temporal y transferencias
nerviosas, entre otras, con excelentes resultados; todo ello aunado a terapia fisica y de

lenguaje (Canalejo, Sierra & Salinas, 2018).

Calidad de vida y salud bucal:

La OMS definié en 1946 salud como “Un estado de bienestar fisico, psiquico y social y no
solo la ausencia de enfermedad”; en 1993 la OMS define calidad de vida como “La
percepcion del individuo de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y del sistema
de valores en los que vive y en relacion son sus objetivos, sus expectativas, sus estandares e

inquietudes”.

El concepto de calidad de vida ha comenzado a utilizarse cada vez mas en el campo de las
evaluaciones en salud o como medida de bienestar. Pese a esto, no existe una definicion
Unica del concepto ni una completa diferenciacion con otros conceptos similares, incluso en

ocasiones ha sido empleado de forma incorrecta. (Urzua & Caqueo, 2012).



Tabla 3. Diversas definiciones para el concepto de calidad de vida.

Referencia

Ferrans
(1990b)
Hornquist
(1982)
Shaw
(1977)

Lawton
(2001)
Haas
(1999)
Bigelow et
al., (1991)
Calman
(1987)

Martin &
Stockler
(1998)
Opong et
al., (1987)

Definicion Propuesta

Calidad de vida general definida como el bienestar personal derivado de la
satisfaccion o insatisfaccion con areas que son importantes para él o ella.
Define en términos de satisfaccion de necesidades en las esferas fisica,
psicoldgica, social, de actividades, material y estructural.

Define la calidad de vida de manera objetiva y cuantitativa, disefiando una
ecuacion que determina la calidad de vida individual: QL=NE x (H+S), en
donde NE representa la dotacion natural del paciente, H la contribucion hecha
por su hogar y su familia a la persona y S la contribucién hecha por la
sociedad. Criticas: la persona no evalla por si misma, segundo, no puede
haber cero calidad de vida.

Evaluacidon multidimensional, de acuerdo a criterios intrapersonales y socio-
normativos, del sistema personal y ambiental de un individuo.

Evaluaciéon multidimensional de circunstancias individuales de vida en el
contexto cultural y valdrico al que se pertenece.

Ecuacién en donde se balancean la satisfaccién de necesidades y la
evaluacioén subjetiva de bienestar.

Satisfaccién, alegria, realizacion y la habilidad de afrontar... medicién de la
diferencia, en un tiempo, entre la esperanza y expectativas de una persona
con su experiencia individual presente.

Tamafo de la brecha entre las expectativas individuales y la realidad a menor

intervalo, mejor calidad de vida.

Condiciones de vida o experiencia de vida.

Tomado de Urzua, A; Caqueo, A. (2012) Calidad de vida: una revision teorica del concepto. Vol. 30, No. 12 pp: 61-71.

La calidad de vida relacionada con salud bucal es un concepto relativamente nuevo que

considera la autopercepciéon del individuo acerca de su salud, como un componente a ser

considerado ademas del examen clinico odontologico.

La percepcion del paciente resulta importante cuando se evalla la necesidad de tratamiento,
planificacion y la espera de un resultado clinico, en el consultorio odontologico. Actualmente,
existe un creciente reconocimiento de que la salud oral tiene un impacto en la vida social y
psicolégica del individuo. Por tanto, es importante determinar las causas por las cuales los

pacientes tienden a buscar tratamiento y en qué medida esto afecta su calidad de vida

(Dias, Casas & Roldan, 2017).



Antecedentes:

Se han realizado varios estudios en pacientes con sindromes congénitos, asi como también

en pacientes sistémicamente sanos para evaluar como afecta el estado de salud bucal en su

calidad de vida. En cada estudio se utiliza el método que mejor le convenga al autor. Algunos

de los resultados obtenidos se muestran a continuacion.

Tabla 4: Resultados de diferentes estudios que han medido la calidad de vida
relacionada con salud bucal en diversos tipos de pacientes.

Autor Ano | Pais Tamafio de la Forma de Resultados
muestra recoleccion
Ballesteros, | 2006 | Colombia | La muestra | Entrevista Los principales
B. P; Nova, definitiva fue de resultados muestran
M. M; 36 familias, con gue no hubo diferencias
Mufios, L; 24 nifas y 14 significativas en la

Suarez, F;

Zarate, |.

ninos con
diversos tipos
de

malformacion

congénita.

calidad de vida por
género ni edad del hijo,
ni por edad de los
padres. Hubo relacién
significativa entre el tipo
de malformacion y la
calidad de vida en el
dominio de estatus
funcional, lo mismo que
entre ocupacion de la
madre y la calidad de
informacion sobre la
malformacion y su
tratamiento. El dominio
mas afectado en la
madre es el
funcionamiento
psicoldgico. Los
resultados se discuten a
la luz de la informacién
relevante y de las

politicas de atencién en




salud.

Vinaccia, S.;| 2006 | Colombia | 32  pacientes | Cuestionarios | El estudio evidenci6
Quiceno, J. con diagnoéstico | de salud SF36, | que los pacientes
M.; Zapata, de cuestionario perciben una calidad de
C. Abad, L. Lupus HAD y | vida favorable en todas
eritematoso cuestionario las dimensiones que
sistémico de la | DIOP. conforman el
Clinica cuestionario SF36, no
Universitaria se encontraron niveles
Bolivariana de clinicamente
la ciudad de significativos de
Medellin, ansiedad-depresion, y
Colombia. por ultimo se encontré
alta predisposicion
hacia el optimismo.
Ingunza, J.|2015 | Peru 132 escolares | Entrevista El 100% de |los
M.; Castillo, de la escuela escolares entrevistados
(0% “Martir informaron al menos un
Evangelista, José Olaya” desempefio diario

A; Sanchez,
P.

afectado. El promedio
de condiciones bucales
auto-percibidas como

de

4 52+1 96 condiciones.

problema fue
La principal causa de
impacto fue Dolor de
(72,7%).Comer

tuvo la

muela
mayor
prevalencia de impactos
(81,1%). La mayoria de
impactos fue de “muy
poca” 0

Intensidad”. El

promedio de Severidad

“poca”

mayor

del impacto fue en el
Comer:
0,94. La

desempefio
1,34




Extension del impacto
alcanzo el promedio de
3,92+1,75 Desempefios
impactados. El Indice
Child OIDP global fue

9,71 +7,63.

Moreno, X.; |2014 | Chile 203 escolares | Encuesta Los problemas bucales
Vera, (O de 11 a 14 que afectaron a los
Cartes, R. afos del sector nifos con mayor
urbano de la frecuencia fueron: color
comuna de de los dientes (42,36%)
Licanten, Peru. y posicion de los
dientes (41,87%). EIl
Child-OIDP  promedio
para la
muestra fue de 6,92%
+
10,32%. Las
actividades mas
afectadas en los nifios
debido a problemas
bucales fueron: comer
(39,9%), sonreir
(34,5%) vy cepillarse
(32,2%).
Sanchez, M.; | 2011 | México 102 pacientes | Examen El indice CPOD fue de
Roméan, M; mayores de 60 | clinico 16.10, con un promedio
Davila, M, afios con algun de 1.76 de dientes
Gonzélez, A. grado de cariados y 10.68 de
edentulismo. dientes perdidos. Con

respecto

a la clasificacion de
Kennedy, la mayor
prevalencia se observo
en las clases Il (34.3%)
y | (43.1%) para el

maxilar  superior e




inferior,

respectivamente. Se
encontr6  relacion o
asociacion con
significado entre los
dientes perdidos y la
edad, hipertension
arterial y la capacidad
de hablar y pronunciar
correctamente, y entre
los dientes cariados vy el

estado nutricional.

Planteamiento del problema:

Como ya se ha estudiado, los problemas relacionados con salud bucal afectan a las
personas no solo a nivel odontolégico, sino también a nivel sistémico y/o emocional, lo que
puede ocasionar cambios en su calidad de vida; también puede haber un impacto mayor en
la calidad de vida cuando el paciente presenta algin sindrome congénito como lo es el
Sindrome de Moebius, una anomalia congénita poco conocida a nivel odontolégico que

implica varias afecciones bucales. Por esta razén la pregunta que se plantea es:

¢ El Sindrome de Moebius tiene un impacto en la calidad de vida relacionada con salud bucal

en comparacién de las personas que no lo padecen?
Justificacion:

Con este estudio se busca encontrar si existe una diferencia en la calidad de vida relacionada
con salud bucal entre pacientes con Sindrome de Moebius y pacientes que no lo tienen, para
asi poder brindar una mayor calidad en la atencion odontolégica a este tipo de pacientes
especiales y que tengan una mejor calidad de vida, todo encaminado a una atencion

odontoldgica oportuna.
Hipotesis de investigacion:

La calidad de vida y la salud bucal son méas deficientes en pacientes con Sindrome de

Moebius en comparacion con los pacientes que se encuentran libres del sindrome.




Objetivo:

Comparar la calidad de vida en relacion con salud bucal entre un grupo de nifios de 8-14

afos que padecen Sindrome de Moebius contra otro grupo que no lo padece.

Objetivos especificos:

v' Determinar cuanto afecta la salud bucal a la calidad de vida en pacientes con
Sindrome de Moebius.

v' Determinar cuales son los principales problemas de salud bucal que afectan a los
pacientes de entre 8-14 afios de edad que padecen Sindrome de Moebius.

v' Determinar si el Sindrome de Moebius tiene un efecto mayor para la calidad de vida en

comparacion con las personas que no lo padecen.

Materiales y métodos:

Tipo de estudio:

El tipo de estudio es transversal puesto que no se manipularan las variables, se trata de un

estudio observacional y descriptivo.
Poblacién de estudio y seleccion de la muestra:
Se realizdé una muestra por conveniencia de nifios provenientes de varios paises del mundo.

El grupo de estudio lo conformaron nifios sanos y que padecen el Sindrome de Moebius de

ambos sexos entre 8-14 anos.

Fueron seleccionados 30 nifios; la mitad padece el Sindrome de Moebius y la otra mitad se
encuentra libre del sindrome, con edades entre 8 a 14 afios, entre los meses de Enero y
Mayo del 2021. La seleccién dependio de los criterios de inclusion para su incorporacion. Se

contd con cada uno de los participantes de forma voluntaria.

El muestreo se realiz6 por conveniencia considerando a todos los que acepten la

participacion y que cumplan con los criterios de seleccion.



Criterios de seleccién:

Criterios de inclusion:

» Nifios y nifias que tengan entre 8-14 afnos.
= Dispuestos a participar en el estudio.
= Que el tutor y el/la nin@ hayan leido la carta informativa y hayan aceptado participar

en el estudio
Criterios de exclusion:

* Nifi@s que no tengan el rango de edad
*» Nifi@s que padezcan un sindrome diferente al Sindrome de Moebius

» Nifi@s que no hayan dado asentimiento para participar en el proyecto
Variables:

-Variables independientes.

Edad
0 Definicion: Afios cumplidos hasta el momento del examen.
O Definicién operacional: Afios que tenga el escolar hasta la aplicacion del examen, esto

se sabra contestando la cuestion ¢,Cual es tu edad?

O Tipo de variable / escala de medicién: Cuantitativa discreta / razén.

Sexo

O Definicién: Condicion anatémica que diferencia a la mujer del hombre.

O Definicién operacional: Como el examinador observe al escolar antes de realizar el

examen dental: Hombre o Mujer

O Tipo de variable / escala de medicion: Cualitativa / Nominal



Sindrome de Moebius:

0

Definicion: Anomalia congénita caracterizada por afectacion del VI y VII par craneal
que determina una paralisis facial uni o bilateral, aunque el compromiso puede ser
mas extenso.

Definicion operacional: ¢ Tienes Sindrome de Moebius?

Tipo de variable/escala de medicion: Cualitativa / Nominal

-Variables dependientes:

Calidad de vida:

[

0

[]

Definicién: Un estado de bienestar fisico, psiquico y social y no solo la ausencia de
enfermedad

Definicibn operacional: Evaluada utilizando los instrumentos: Cuestionario de
percepcion del nifio CPQ8-10 y CPQ11-14, las mismas que constan de 27 y 39
preguntas, las dos primeras preguntas son indicadores globales y las demas estan
divididas en cuatro dominios que evallan la calidad de vida asociada a la salud bucal
publica en su version en espafiol.

La calificacion obtenida es la suma de la calificacion de cada una de las dimensiones
que componen el CPQ8-10 (0-108) y el CPQ11-14 (0-148).

Los valores mas altos indican un impacto negativo en su calidad de vida.

Tipo de variable / escala de medicion: Cuantitativa discreta / razén.

Métodos de recoleccion de informacion:

Se aplicaron encuestas a través de un formulario que se respondio6 en linea a nifios de 8-10 y
11-14 afos.

Para obtener la autorizacion de los padres se procedid a enviar una carta informativa por

medio de las redes sociales donde se explica a detalle de que consta el estudio. (Anexo 1)

Posteriormente se procedié a aplicar las encuestas correspondientes en donde los nifios y

tutores dan su asentimiento para contestar el cuestionario correspondiente con la edad de/la

niN@.

La informacion sobre la calidad de vida relacionada con salud bucal en nifios de 8-14 afos

fuere recolectada en dos cuestionarios, cada uno correspondiente a la edad de 8-10 y 11-14

afos. Los cuestionarios constan de 27 y 39 preguntas respectivamente.



Tabla 5. Dimensiones de estudio en los CPQ 8-10 y 11-14 con sus respectivas

preguntas.

Sintomas bucales 5-9 Sintomas bucales 5-10
Limitaciones 10-14 Limitaciones 11-19
funcionales funcionales

Bienestar 15-19 Bienestar emocional 20-28
emocional
Bienestar social 20-29 Bienestar social 19-41

Aspectos éticos y legales:

Con base en lo que dispone el Reglamento de la Ley General de Salud, en su articulo 17,
que se encuentra en su Titulo Segundo, enuncia las disposiciones en relacion con los
“Aspectos Eticos de la Investigacion en seres Humanos”, este estudio se puede clasificar “sin

riesgo”, debido a que solamente se realizara el andlisis estadistico de los datos.

El presente protocolo fue sometido y avalado por el Comité de Etica de la FESI (Anexo 4).
Recursos:

-Recursos humanos:

> Tesista
> Tutor

» Participantes
-Recursos materiales:

» Conexion a internet

» Laptop, Tablet o celular
Analisis estadistico:

Se utilizé el programa estadistico Stata Version 14. Para ambos grupos, con y sin Sindrome
de Moebius, se realizo el analisis descriptivo de los siguientes datos: pais de procedencia,
edad, sexo, calificaciones de los CPQ8-10 y CPQ11-14. También se obtuvo la calificacion
por cada dimension del CPQ8-10 y CPQ11-14 (Tabla 5). Se compararon las calificaciones
CPQ8-10 y CPQ11-14 entre los participantes con y sin Sindrome de Moebius a través de la
prueba de la U de Mann-Whitney; se consideré un valor de p<0.05 para considerarlo

estadisticamente significativo.



Resultados:

Descripcién de la poblacién de estudio: Se encuestaron a 60 sujetos, 30 con Sindrome de

Moebius y 30 sujetos libres del sindrome de entre 8-14 afios de edad, por sexo el 55% fueron
mujeres y 45% fueron hombres. El promedio de edad de la poblacion estudiada fue de 10.88
(x1.92) afos.

Gréafica 1. Distribucién por pais de los sujetos encuestados que contestaron el

cuestionario de salud bucal en nifos de 8-10 afnos.
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Interpretacion: En la gréfica uno se puede observar que la mayoria de los encuestados que
participaron en el estudio fueron de México con un total de 16 encuestas realizadas
equivalentes al 53% de la muestra, Colombia con un total de 6 encuestas realizadas
equivalentes al 20%, Espafia con un total de 2 encuestas realizadas equivalentes al 7% y en
el resto de los paises como lo es Brasil, Uruguay, Venezuela, Ecuador, ElI Salvador y

Argentina se cont6 con una encuesta realizada por pais equivalente al 3%.



Gréafica 2. Distribucion por pais de los sujetos encuestados que contestaron el

cuestionario de salud bucal en nifos de 11-14 afios.
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Interpretacion: En la grafica 2 se puede observar que la mayoria de los encuestados que
participaron en el estudio fueron de México con un total de 21 encuestas realizadas
equivalentes al 70% de la muestra, Colombia con un total de 4 encuestas realizadas
equivalentes al 13%, Argentina con un total de 2 encuestas realizadas equivalentes a 7% y
en el resto de los paises como lo es Chile, Cuba y Peru se conté con una encuesta realizada

por pais equivalente al 3% de la muestra.



Tabla 6. Edad y sexo en grupos de sujetos con y sin Sindrome de Moebius.

Variable Total Sindrome de p
Moebius

Si No

Sexo: Hombre 27 (45%) 15 (50%) | 12 (40%) 0.436
Mujer 33 (55%) 15 (50%) | 18 (60%)

Edad 10.88 £1.92 10.93 10.83 0.842

+2.23 +1.60

Total 60 (100%) 30 (50%) | 30 (50%)

Interpretacion: En la tabla 6 se puede observar que el promedio de edad de los sujetos fue

igual tanto en los pacientes con Sindrome de Moebius como en los sujetos que se

encuentran libres del sindrome (p=0.842). Tampoco hubo diferencias de acuerdo al sexo

(p=0.436)

Tabla 7. Calidad de vida relacionada con salud bucal en los sujetos con y sin Sindrome

de Moebius.
CPQ Total Sindrome de p
Moebius

Si No

8-10 32.37 (x24.64) 51.33 13.20 <0.001
(x18.08) | (x12.33)

11-14 27.67 (+21.86) 38.93 16.40 0.002
(£19.86) | (x17.99)

Interpretacion: En la tabla 7 se puede observar que existe una diferencia entre el promedio

de la calificacion de calidad de vida obtenida por el CPQ de los sujetos que tienen y que no

tienen el Sindrome de Moebius, encontrando asi una diferencia estadisticamente significativa
(p<0.001) para CPQ 8-10 y CPQ11-14 (p<0.001).




Tabla 8. Calidad de vida en los sujetos de 8-10 afios de acuerdo a las dimensiones del
CPQ8-10.

Dimension Total Sindrome de Moebius p
Si No

Sintomas bucales 6.30 £3.71 8.07 £3.13 4.53 +3.46 0.006

Limitaciones 5.63 £5.10 9.67 £3.99 1.60 £1.72 <0.001
funcionales

Bienestar 6.63 +5.90 10.60 +4.85 2.67 £3.85 <0.001
emocional

Bienestar social 10.87 £10.74 19.07 £8.15 2.67 £5.31 <0.001

Interpretacion: En la tabla 8 se puede observar que existe una diferencia entre el promedio
de la calificacion de calidad de vida de acuerdo con las dimensiones del CPQ8-10 de los
sujetos que tienen y que no tienen el Sindrome de Moebius, encontrando asi una diferencia
estadisticamente significativa de (p=0.006) para sintomas bucales y para limitaciones

funcionales, bienestar emocional y bienestar social (p=<0.001).

Tabla 9: Calidad de vida en los sujetos de 11-14 afios de acuerdo a las dimensiones del
CPQ11-14.

Dimension Total Sindrome de Moebius p
Si No

Sintomas bucales 4.87 £3.70 5.67 £3.79 4.07 £3.56 0.268

Limitaciones 6.83 £6.82 10.87 £6.72 2.80+4.04 <0.001
funcionales

Bienestar 6.50 +6.11 8.80 +5.80 4.20 +5.70 0.009
emocional

Bienestar social 9.47 +7.81 13.60 +6.62 5.33+6.77 0.001

Interpretacion: En la tabla 9 se puede observar que existe una diferencia entre el promedio
de la calificacion de calidad de vida de acuerdo con las dimensiones del CPQ11-14 de los
sujetos que tienen y que no tienen el Sindrome de Moebius, a excepcion de la dimension
sintomas bucales (p=0.268). Se encontraron diferencias significativas para limitaciones
funcionales (p<0.001), (p=0.009) para bienestar emocional y (p=0.001) para bienestar social.



Discusion:

En el presente estudio se encontraron diferencias significativas entre el promedio de la
calificacion de calidad de vida obtenida por el CPQ de los sujetos que tienen y que no tienen
el Sindrome de Moebius, para CPQ 8-10y CPQ11-14.

Por otra parte, también se encontraron diferencias significativas entre el promedio de la
calificacion de calidad de vida de acuerdo a las dimensiones del CPQ8-10 de los sujetos que
tienen y que no tienen el Sindrome de Moebius, para sintomas bucales y para limitaciones

funcionales, bienestar emocional y bienestar social.

Para finalizar, las ultimas diferencias significativas que se encontraron fueron entre el
promedio de la calificacién de calidad de vida de acuerdo con las dimensiones del CPQ11-14
de los sujetos que tienen y que no tienen el Sindrome de Moebius, a excepcién de la
dimensién sintomas bucales, finalizando con las siguientes diferencias: para limitaciones

funcionales, para bienestar emocional y para bienestar social.

Los promedios anteriores confirman que los sujetos con Sindrome de Moebius tienen un
mayor impacto tanto en la salud bucal como en la calidad de vida en comparaciéon con los

sujetos que se encuentran libres de dicho sindrome.

El concepto de calidad de vida relacionada a la salud bucal (CVRSB) es alusivo a la
evaluacion de cémo los resultados en salud bucal (enfermedades y sus respectivos

tratamientos) impactan la vida y la rutina diaria de los individuos (Rives & Matsumoto, 2009).

No hay estudios previos que muestren resultados semejantes a esta investigacion, puesto
gue el Sindrome de Moebius sigue siendo un tema poco conocido en la comunidad médica-
odontoldgica, sin embargo hay otro tipo de estudios que ayudan a comprender de manera
mejor las diferencias que afectan las calidad de vida de este tipo de pacientes y el porqué de

los resultados anteriormente obtenidos.

En un estudio realizado por Castro, T. y col; en Sao Paulo Brasil en pacientes pediatricos
con Sindrome de Moebius se encontré6 que este tipo de pacientes tiene mas lesiones
cariosas tempranas en comparacion con un grupo control que se encontraba libre del
sindrome, esto con base a habitos alimenticios, higiene bucal y un examen clinico utilizando
en sistema ICDAS, (Castro; Ortega, Mussi, Braga & Gallottini, 2016). Se debe recordar que
las caries no tratadas a tiempo pueden generar algunas de los sintomas bucales y
limitaciones funcionales que fueron recolectados en el presente estudio, ya que como se ha
mencionado los pacientes con Sindrome de Moebius tienen predisposicion a la caries por las

dificultades en la deglucion, imposibilidad del movimiento de la lengua, incompetencia labial,



respiracion bucal, entre otras, lo que facilita la entrada de microorganismos a la cavidad

bucal, respiracion bucal.

En una revision sistematica realizada por Diaz, R; et al. Donde incluyo varios articulos
publicados en PubMed (Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos de los
Institutos Nacionales de Salud) y Redalyc (Red de Revistas Cientificas de América Latina y el
Caribe, Espafia y Portugal) en los ultimos cinco afios; los cuales utilizaron el cuestionario
Perfil de Impacto de Salud Oral (OHIP por sus siglas en inglés), exponiendo su uso en
diversas situaciones clinicas odontologicas y su impacto en la calidad de vida oral de los
pacientes, en distintos grupos etarios y poblaciones. Asi como también, articulos de revision
de la literatura y revision sistematica sobre calidad de vida relacionada con salud oral, se
encontré una relacion directa sobre el impacto que tienen en la vida diaria diversas
patologias orales y diversos factores sociodemogréficos (Diaz, Casas & Roldan, 2017); para
lo anterior se incluyeron preguntas referentes a limitacion funcional, dolor fisico, malestar
psicoldgico, discapacidad fisica, discapacidad psicolégica y discapacidad social. De dichos
cuestionarios se obtenian resultados parecidos a los obtenidos en el presente estudio:
afectaciones a la calidad de vida por presencia de caries lo que derivaba en sintomas
bucales dolorosos y limitaciones funcionales como imposibilidad de comer algunos alimentos
0 en casos mas serios la perdida de 6rganos dentarios, aunque cabe mencionar que de
acuerdo al pais de procedencia del estudio también influyeron las posibilidades econémicas
de los pacientes para acudir al dentista, asi como también las promociones de salud que se
ofrecen el sector salud de cada pais. Dicho lo anterior, podriamos pensar que los factores
antes mencionados también pudieron influir en la condicién fisica de cada paciente que
participé6 en el presente estudio, ya que encontrandose la imposibilidad de atender los
problemas odontolégicos mas recurrentes en pacientes pediatricos (caries, pérdidas de
organos dentarios, dolor dental, etc.) da la pauta a que comience una deficiencia en la salud
bucal y a la vez afectando la calidad de vida en los pacientes con Sindrome de Moebius,
recordando que al ser pacientes con mayores limitaciones funcionales son mas propensos a
desarrollar algun problema en la cavidad bucal si no se da una atencion odontoldgica

oportuna y de primer nivel.

Se debe recordar que el Sindrome de Moebius es una condicidon congénita caracterizada por
afectacion del VI y VII par craneano que determina una paralisis facial uni o bilateral, aunque
el compromiso puede ser mas extenso (Hernandez et all., 2016; Figueiredo et all., 2009).
Dicho sindrome a nivel bucal va a presentar varias afecciones bucales como: debilidad en los
musculos faciales debido a la afeccion del nervio facial, incompetencia labial, microstomia,
maxilar y mandibula comprimidos lo que da lugar al apifiamiento dental, xerostomia,

sialorrea, frenillo lingual corto, problemas periodontales a consecuencia de la respiracion



bucal, falta de 6rganos dentarios, etc. El sindrome cuenta con pocos casos documentados en
el mundo y con poco conocimiento de el de parte del personal médico- odontologico, lo cual
causa una deficiencia y en ciertos casos la exclusién de este tipo de pacientes por parte de
los profesionales de la salud, ya que al no saber cuales son los cuidados pertinentes y al
enfrentarse a los retos que estos conllevan (las afecciones bucales antes mencionadas)
deciden no brindar la atencién odontolégica que el paciente necesita o de lo contrario lo
hacen de manera deficiente y poco profesional, existiendo asi la falta de desinformacién
adecuada para los nifios desde un momento prematuro en su desarrollo y también el
desconocimiento por parte de los padres en cuanto a los cuidados dentales que deben de
tener sus hijos. Todo lo anterior solo es el inicio de los factores que propician una mala
calidad en la salud bucal de los pacientes con Moebius y por tanto los antecedentes de una
futura mala calidad de vida, ya que como se ha estudiado, las condiciones bucales afectan
demasiado a este tipo de pacientes.

Por ultimo, con base a los resultados ya obtenidos, se puede proponer que en estudios
futuros se apligue algun cuestionario para pacientes de edad mas avanza, ya que su
perspectiva de vida y madures podria influir en los resultados y quizd demostrar que los
adultos con Sindrome de Moebius tienen una mejor calidad de vida y salud bucal en
comparacion con los nifios que también lo padecen. También es importante que a partir del
presente estudio, el personal odontoldgico se dé a la tarea investigar un poco mas acerca del
sindrome y las repercusiones a nivel odontolégico que este pueda presentar, o de lo contario
remitir estos pacientes con personal mas capacitado y con mas experiencia en el area, ya
que con una atencion odontoldgica oportuna y la correcta instruccion de los padres de familia
los sintomas bucales y las limitaciones funcionales desencadenados a partir de las
afecciones bucales que estos pacientes presentan podrian ayudar a mejorar su salud bucal y

también su calidad de vida.

Conclusiones:

e Los nifios con sindrome de Moebius tuvieron un impacto negativo en su calidad
de vida relacionada con su salud bucal, en comparacion a los que no presentan
el sindrome.

e Esimportante establecer tratamientos preventivos y la atencién oportuna en
nifios con este sindrome, para asi disminuir el riesgo de impactos negativos en

su calidad de vida.
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Carta de informacion para los participantes

Facuited de-EstudiosBuneriores Titulo del estudio: Calidad de vida relacionada con salud bucal en nifios de 8

IZTACALA a 14 afios con Sindrome de Moebius.

v" Objetivo del estudio: Determinar el puntaje calidad de vida relacionada con salud bucal en nifios

de 8-14 afios a que padecen Sindrome de Moebius.

v' Justificacion: Los resultados de este estudio podrian ayudar a promover una mejor promocién de
la salud dental en este tipo de pacientes especiales y también podria ser la base de futuros
estudios a nivel odontolégico.

v Descripcion de su participacion: Se pedira que responda un cuestionario. El cuestionario solo toma
15 minutos de tu tiempo y se divide en 3 partes:
-Preguntas generales (edad, sexo, nacionalidad, etc)
-Preguntas relacionadas a factores que pueden influir para que tu salud bucal sea favorable o
desfavorable
-Preguntas enfocadas a cuanto afectan tus problemas de salud bucal en tu vida diaria, asi como
también los sentimientos que estos te causan.
ES IMPORTANTE QUE EL/LA NIN@ CONTESTE SOLO EL CUESTIONARIO, DE NO SER POSIBLE
LO PODRA HACER BAJO LA SUPERVICION DE UN ADULTO.

v ¢ Qué se espera de la persona participante? Se espera que los nifios al responder el cuestionario
sean lo mas honestos posibles para que las interrogantes del estudio puedan ser contestadas.

v" Beneficios: Tu particién en el estudio no te brinda beneficios de ningun tipo. Sin embargo, los
resultados obtenidos podrian ayudar a preparar mejores estrategias de tratamiento para los
pacientes con Sindrome de Moebius.

v' Privacidad: Solo se utilizaran datos como edad, sexo y consumo de la dieta, su nombre
permanecerd en el anonimato y no serd utilizado en ninguna publicacién o presentacion. De

hecho, los datos seran agrupados y manejados en conjunto y no en forma individual.

v/ Contacto: Si tienes alguna duda o comentario de la investigacion puedes mandarme un mensaje
por Whatsapp a mi numero 5587419079 o directamente a mi Facebook

https://www.facebook.com/anahi.tapiaayala.

v Responsable: Dr. Alvaro Edgar Gonzéalez Aragén Pineda- Salud Pablica Bucal-Carrera de Cirujano
Dentista. Facultad de Estudios Superiores Iztacala. Universidad Nacional Autbnoma de México.
Avenida de los Barrios Niumero 1, Colonia Los Reyes Ixtacala Tlalnepantla, Estado de México, CP
54090, Cubiculo 5, Torre de tutorias. Tel. 55 2954 6769. http://www.iztacala.unam.mx/


https://www.facebook.com/anahi.tapiaayala
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

Facultad de Estudios Superiores

IZTACA LA Consentimiento informado:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado padre/madre de familia por medio de este documento le pido su autorizacion para
que su hijo/a pueda participar en mi trabajo de investigacion titulado “Calidad de vida

relacionada con salud bucal en pacientes con Sindrome de Moebius”.

Antes de decidir si su hijo/a participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los
siguientes apartados, siéntase con absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto
gue le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

1. PROPOSITO

Comparar la calidad de vida en relacién con salud bucal entre un grupo de nifios de 8-14

afios que padecen Sindrome de Moebius contra otro grupo que no lo padece.
2. PROCEDIMIENTO

Se le pedira a su hij@ que responda un cuestionario. El cuestionario solo toma 15 minutos de

tu tiempo y se divide en 3 partes:
-Preguntas generales (edad, sexo, nacionalidad, etc)

-Preguntas relacionadas a factores que pueden influir para que tu salud bucal sea favorable o

desfavorable

-Preguntas enfocadas a cuanto afectan tus problemas de salud bucal en tu vida diaria, asi

como también los sentimientos que estos te causan.

ES IMPORTANTE QUE EL/LA NIN@ CONTESTE SOLO EL CUESTIONARIO, DE NO SER
POSIBLE LO PODRA HACER BAJO LA SUPERVICION DE UN ADULTO.

La participacion de su hijo/a sera en una sola ocasién y este procedimiento se realizara de

manera virtual
3. INCLUSION Y EXCLUSION DE PARTICIPANTES
Criterios de inclusion:

-Nifios y niflas que tengan entre 8-14 afios

-Dispuestos a participar en el estudio



-Que el tutor y el/la nin@ hayan leido la carta informativa y hayan aceptado participar

en el estudio
-Nifi@s con Sindrome de Moebius 0 niflos sanos
Criterios de exclusion:
-Nifi@s que no tengan el rango de edad
-Nifi@s que padezcan un sindrome diferente al Sindrome de Moebius
-Nin@s que no hayan dado asentimiento para participar en el proyecto
4. TIEMPO DE PARTICIPACION

El tiempo de participacion sera Unicamente el que se emplee para contestar el cuestionario

que corresponda con la edad de su hij@, el tempo aproximado es de 15 minutos.
5. BENEFICIOS

La participacion de su hijo@ en el estudio no le brinda beneficios de ningun tipo. Sin
embargo, los resultados obtenidos podrian ayudar a preparar mejores estrategias de

tratamiento para los pacientes con Sindrome de Moebius.
6. RIESGOS

Con base en lo que dispone el Reglamento de la Ley General de Salud, en su articulo 17,
gue se encuentra en su Titulo Segundo, enuncia las disposiciones en relacion con los
“Aspectos Eticos de la Investigacion en seres Humanos”, este estudio se puede clasificar “sin
riesgo”, debido a que solamente se realizara el analisis estadistico de los datos que se

obtengan en los cuestionarios.
7. CONFIDENCIALIDAD

Solo se utilizardn datos como edad, sexo y consumo de la dieta, el nombre de su hij@
permanecera en el anonimato y no serd utilizado en ninguna publicacién o presentacién. De

hecho, los datos seran agrupados y manejados en conjunto y no en forma individual.
8. DERECHO DE NO PARTICIPACION O RENUNCIA

Es importante que esté enterado que la participacion es voluntaria y en caso de que no
querer gque su hijo/a continie formando parte de la investigacion puede abandonarla en el

momento que usted lo decida.

ID Fecha / /




Nombre del padre de

familia:

Acepto

No acepto

Firma

Testigo Testigo

Si tienes alguna duda o comentario de la investigacién puedes mandarme un mensaje
por Whatsapp a mi numero 5587419079 o directamente a mi Facebook

https://www.facebook.com/anahi.tapiaayala.

Responsable: Dr. Alvaro Edgar Gonzalez Aragon Pineda- Salud Publica Bucal-Carrera
de Cirujano Dentista. Facultad de Estudios Superiores Iztacala. Universidad Nacional
Auténoma de México. Avenida de los Barrios Numero 1, Colonia Los Reyes Ixtacala
Tlalnepantla, Estado de México, CP 54090, Cubiculo 5, Torre de tutorias. Tel. 55 2954

6769. http://www.iztacala.unam.mx/

PONTE EL CUBREBOCAS



https://www.facebook.com/anahi.tapiaayala
http://www.iztacala.unam.mx/
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Universidad Nadonal Autdnoma de Mexico -

. —N
Facultad de Eswudios Supemrs Iztacala
COMISION DE ETICA .!I!.

Los Reyes |ztacala a 29/07/2021

Oficio: CEIFESI072021/1405

DR. GONZALEZ ARAGON PINEDA ALVARO EDGAR

Presente:

En atencidn a su solicitud de aval, por la Comisidn de Etica de esta facultad, para su proyecto denominado
Calidad de vida relacionada con salud bucal en pacientes con Sindrome de Moebius.,
que va a sometera PAPIT, CONACYT.

Esta comision acordd la siguiente opinidn técnica:
Avalado sin recomendaciones

Con vigencia del 1 de agosto del 2021 a 1 de diciembre del 2021.

Sin otro particular por el momento, quedamos a sus drdenes para cualquier aclaracidn y aprovechamos la
oportunidad para enviarle un atento saludo y nuestro respeto académico.

ﬁ\f%l’ﬁ?ﬂ
M. en C. Mari&Eugenjd Isabel Heres y Pulido

Presidente







	Portada
	Índice
	Resumen
	Marco Teórico
	Planteamiento del Problema   Justificación   Hipótesis de Investigación
	Objetivo   Materiales y Métodos
	Aspectos Éticos y Legales   Recursos
	Resultados
	Discusión
	Conclusiones
	Referencias
	Anexos



